Diagnoza
leukémie

Myslela jsem, Ze s touto informaci se
mi zbofi svét, ale on se nezbofil.

Jen prestavél. Od zakladu.

Nebudu predstirat, ze je toto obdobi
prochazkou rizovym sadem. Neni. Je naro¢né. Bolestné. PIné siz.

Ale je to také obdobi plné opravdové lasky. Smichu. Radosti. Blbnuti.
Obdobi, ve kterém jsem v sobé nasla velkou silu postavit se zdanlivé
nepfizni osudu a vzit zivot do svych rukou. Uzivame si s détmi kazdy
novy den a radujeme se z toho, co mame.

Na zacatku to tak ale nebylo....

Kdyz v zafi 2016 Iékafi diagnostikovali mému 5letému synovi leukémii
(typ akutni lymfoblasticka leukémie), okamzité mé napadla tato slova:
chemoterapie, darce kostni dfené€, smrt. Byla jsem vydéSena, zniCena a
nemohla jsem tomu uvéfit. Chtéla jsem nékam zalézt a uz tam zUstat.

Nemohla jsem pochopit, co se stalo. Prvni dva, tfi tydny byly hodné
naroCne. Byla jsem na dné, ale nechtéla jsem to ukazat. Vysvétlila jsem
synovi, ze ma bacilky v krvii a proto musime byt v nemocnici.
PresvédCovala jsem jeho i sebe, ze to zvladneme. Potaji jsem se pak
chodila do koupelny vybrecCet a nabrat silu. ZaCatek byl naro¢ny hlavné
pro syna. Musel absolvovat spoustu vySetfeni a ze vSech mél
samoziejme velky strach. Drzela jsem ho vzdy za ruku a utéSovala, i
kdyZ v hloubi duSe jsem byla vystrasena.



Kdyz si ted vzpomenu na ty prvni tydny po stanoveni diagnozy, uplné se
mi vybavi, kolik otazek se mi honilo hlavou. Chtéla jsem znat odpoveéd..
Potfebovala jsem povzbudit, vidét a slySet pribéhy ostatnich lidi, ktefi
|éCbu Uspésné zvladaji nebo ji maji jiz za sebou.

Potfebovala jsem dodat silu a odvahu.

V prubéhu VojtiSkovy Iécby jsem si uvédomila, ze mi pomaha ze
vseho se vypsat, a tak jsem v lednu 2017 zalozila své internetové
stranky, sepsala zacatek naseho pribéhu s nazvem "Nas syn ma
leukémii, co ted’? Zapisky z nasSi dosavadni cesty za VojtiSkovym
uzdravenim” a poté pokrac¢ovala v psani blogu (kratkych webovych
prispévku).

Vojtisek lecbu uspésné ukondil v zari 2018 a ja se nyni rozhodla, Ze
své internetové stranky zase uzaviu. Mé zapisky vSak nechavam k

dispozici v PDF podobé, protoze sama moc dobre vim, jak moc v
dobé Iééby pomaha vzajemna podpora a sdileni.

Snad Vam mé radky dodaji alespon trochu sily, odvahy a nadéje, ze
se to da zvladnout, a Ze v tom nikdy nejste sami.

S laskou a s diky,

Lucie



Cast prvni — pfibéh

Nas syn ma leukémii,
co ted?

zapisky z nasi dosavadni cesty za Vojtiskovym
uzdravenim -

Podékovani

Dékuji své rodiné, Ze jste tu pro nas vzdy byli a jste. Za navstévy v
nemocnici, za moralni podporu a za pomoc manzelovi, ktery se stal ze
dne na den muzem v domacnosti a musel se postarat o mladsSiho syna
(a state€né se poprat s domacnosti :-) ). Dékuji vSem lékarkam,
Iékafim a sestiickam za VaSi velice profesionalni a pfitom tak
laskavou péci. Dékuji i vSem kamaradim a znamym za VaSe
povzbudiva slova, nadherné obrazky a dareCky, které nam posilate.
Dékuji i ostatnim organizacim (Haima Ostrava, Dobry Andél,
Zdravotni klaun, Adra, Sara détem, Kiwanis a dalSi) za zpfijemnéni



pobytu v nemocnici, za Vasi podporu.

V neposledni fadé dékuji i vSem maminkam a babi¢kam, které jsem
poznala v nemocnici, za VaSe rady a pomoc nejenom béhem
hospitalizace, ale i po ni. Dékuji, Zze jste mi dodavaly a stale dodavate
silu.

Vam vsem dékuji. Moc to pro nas znamena. Bez Vasich
laskyplnych slov, pratelskych telefonati a pevnych objeti by cesta

vawv s

Par slov uvodem

Jsem zivotni optimistkou. Bavi mé pozorovat svét s usmévem na tvafi,
Sifit kolem sebe radost a dobrou naladu, a to i v t&€Zzkych obdobich. Kdyz
mému synovi diagnostikovali leukémii, uplné mé to vzalo. Vabec jsem to
neCekala. NeCekal to nikdo z nas...

Ted jsme s VojtiSkem zhruba za polovinou intenzivni léCby, ale ja z
vlastni zkuSenosti vim, jak je dllezité nepoddat se tomu a nevzdat se.
Nepfemyslet na tim co bude, co bylo nebo proC se to déje zrovna nam.
Prosté jit a bojovat. Postavit se této vyzvé Celem.

Neni to jednoduché, ale stoji to za to.

Kdyz se ohlédnu zpét za naSi dosavadni cestou za VojtiSkovym
uzdravenim, uveédomuiji si, jak moc mi pomahalo promluvit si s lidmi,
ktefi méli podobnou zivotni zkuSenost jako my, pfeCist si jejich pribéh
nebo se s nimi pfimo setkat. (Schvalné piSu ,podobnou®, protoze kazdy
si léCbou prochazi jinak. Neexistuji dva naprosto identické pripady.)
Nicméné sdileni pfibéhu hraje v lé€bé velmi dulezitou roli. Najednou
jsem si nepfipadala tak uplné sama. Védéla jsem, ze mi nékdo rozumi,
protoze s tim ma vlastni zkuSenost. Méla jsem se na koho obratit.

To mé také privedlo na myslenku sepsat nas vilastni pfibéh. Dat na papir
to, co zazivame my. Tfeba zrovna Vam nas pfribéh pomuze, doda silu,
odvahu a nadéji, ze se to da zvladnout.



Predstaveni Pozdrav

Jmenuji se Lucie. Mam Gzasného Brd=ifA0 0N0[5i{\"E)
manzela Pavla a k tomu dvé skvélé
déti. Dva kluky. Pétiletého VojtiSka a

tiiletého Ondraska. Bydlime v byté v 5 (. iy
Ostravé. Manzel chodi do prace a ja Ay 4 rormiing:)
jsem s Ondraskem na rodiGovské s
dovolené. Vojtiska posilam do Skolky
jen na pul dne a k tomu jesté celkem
nepravidelné, protoze si rada uzivam
chvil, kdy jsem s kluky pohromadé.
Spoustu cCasu travime venku. Na
hristich, v zoo, prochazkami po parku,
v lese. Jezdime na vylety, za
kamarady. Jsme Stastni a spokojeni a
uzivame si toho, ze mame na sebe
tolik Casu.

Jak to vSe zacalo

Léto jsme si moc uZili a téSime se na podzim. Je to moje oblibené ro¢ni
obdobi. VSechno je tak barevné. Popadané listi nam Susti pod nohama,
venku je stale prijemné teplo ...

Néco je vSak jinak. VojtiSek zacCina byt unaveny a nema tolik sil, jako
obvykle. BEhem dne si stéZuje na bolesti nohou, v noci pak na bolesti
hlavy. ObCas miva zvySenou teplotu nebo dokonce horeCku. Je takeé
vice podrazdény a naladovy. Jsou chvile, kdy z n&j energie pfimo srsi, a
pak zase chvile, kdy potfebuje hodné spat. Nevime, co se déje.

Pricitdme to hlavné psychice. Nedavno jsme totiz klukim udélali vlastni
pokojicek. Rozhodli jsme se, Ze jsou uz dost velci na to, aby spali sami,
bez nas. Vojtovi se to vSak nelibi. Doposud spal s nami v posteli a
najednou ma byt v pokoji jen s braskou. Vime, Ze to chce Cas, a tak
néjakou dobu s nimi jeSté spim v jejich novém pokojicku ja.

VoitiSek je také nervozni ze Skolky. Nastoupil do nové tfidy a moc se mu
tam nechce chodit. Radéji by byl se mnou a Ondraskem doma.

Nicméné jeho stav se nelepSi. Budi se v noci, kontroluje, kde jsem.
PlaCe a ma teploty. A tak uz na nic neCekame a vyrazime k pani



doktorce.

Pani doktorka VojtiSka prohlédne a vzhledem k tomu, Ze na ném nic
nenajde, pozve si nas na dalSi den rano na odbér krve. Z krve prece
jenom pozna, jestli ho néco trapi. Odchazime v dobré naladé a ja véfim,
ze VojtiSkovi napiSe jen néjaké vitaminy a vSe bude zase v poradku.
Cestou se jesté zastavime na détském hristi. Kdyz vidim, jak VojtiSek
lita a je ve svém Zivlu, uklidnim se.

Utery 27. 9. 2016 — den, na ktery nikdy
nezapomenu

Rano v dobré naladé pfichazime do ordinace. Pani doktorka Vojtovi
udéla odbér krve a posle nas domu s tim, ze si odpoledne, kolem treti
hodiny, mam zavolat pro vysledky. Volat vSak uz nemusim. Kdyz mi ve
14:30 zaCne zvonit telefon a ja na displeji vidim Cislo nasSi |ékarky, je mi
jasne, ze néco neni v poradku. Krevni obraz je hodné Spatny. Mame si
sbalit nejnutnéjSi véci a odjet co nejrychleji do nemocnice. Pokladam
telefon a ihned vyta¢im nové Cislo. Volam manzelovi. Ten muze nastésti
v praci skon€it dfiv a vyrazit domu. Musi totiz pohlidat Ondraska,
zatimco ja odvezu VojtiSka. Balim nam véc, a jakmile manzel dorazi
domu, louCime se a s VojtiSkem odjizdime do Fakultni nemocnice
Ostrava (dale jen FNO).

Jsem nervozni, nicméné jesté porad véfim, ze je vSe v poradku.
Usmivam se na pani doktorku na pfijmové ambulanci a trpélive
odpovidam na otazky, co VojtiSka boli, na co je alergicky, co nas
privedlo na kontrolu, atd. Nékolikrat zaslechnu otazku, zda se mu vice
délaji modfiny, zda ho boli hlavicka a je unaveny. Ano je. Jen ty modfiny
nema.

SestfiCcka nas odvadi na pokoj a zajiStuje VojtiSkovi zilu pro odbéry krve.
Voijta je stateCny a vabec neplace. Jen mé pofadné drzi za ruku.

Zatim tedy nevime, co VojtiSka trapi. Doktorka zminuje chudokrevnost s
tim, ze krevni obraz je opravdu Spatny a na presné vysledky se jesté
musi pocCkat. Nevim, co si mam pod tim predstavit. Kdyz zaslechnu
slovo chudokrevnost, na malou chvili se uklidnim. Ja sama jsem pred
porodem méla s chudokrevnosti problém. Takze se uklidnhuji, ze to
VojtiSek ma po mé. Néco mi ale fika, Ze to nebude ten hlavni problém,
kvuli kterému jsme v nemocnici.

A tak trpélivé ¢ekame na vysledky odbérua krve.



To, co nasleduje pak, se da popsat jen stézi.
Diagnéza leukémie

Na pokoj k nam pfichazi doktorka se sestfiCkou a ja vim, ze je zle.
Hodné zle. Diagn6za zni leukémie. Dal uz mam problém poslouchat. V
hlavé mi zni slova jako: chemoterapie, darce kostni dfené a smrt. Hned
se mi vybavi filmy, ve kterych déti po narocné |eéCbé na leukémii umiraji.
Nejradé€ji bych se slozila, ale nemuzu. VojtiSek sedi vedle mé a
vystraSené se na meé diva. Pani doktorka mi da potfebnou chvili na
vzpamatovani a ja se snazim vzchopit. Nechci, aby Vojta vidél, jak jsem
vydésena. A tak jen zadrzuji slzy a sbiram vSechny své sily na to, abych
to ustala. Nebo spis usedéla. Kdybych v tu chvili stala, neru€im za to, Ze
Se nesesypu na zem.

Jakmile doktorka vidi, ze jsem ve stabilnim stavu, odchazi a nechava
mé s VojtiSkem o samoté. Co se déje pak, ani nevnimam. Pfepnula
jsem na autopilota. Dokonce se na VojtiSka usmivam a uklidiuji ho.
Nastésti je jesté maly, a tak nevnima plny rozsah toho, co se zrovna
déje. Samoziejmé citi, Ze néco neni v poradku, ale jakmile mu navrhnu,
ze si zahrajeme hru, nadSené souhlasi a prestava fesit véci okolo.

Nejsem schopna s nikym mluvit, jen co chvilku odbéhnu do koupelny,
kde se alespon na par vtefin zhroutim, abych se pak zase sebrala a Sla
zpét za VojtiSkem. Manzelovi jen napiSu, co se déje, ale volat mu
nedokazu. Vim, Ze musim zustat silng, a tak se opravdu snazim.

Zahajeni a prubéh lécby

Nasledujici dva tydny jsou Silené. V hlavé mi hu¢i. NemUzZu a ani nechci
veéfit tomu, ze se to doopravdy déje. Stale si fikam, ze to musi byt jen zly
sen. To pfece nemuze byt pravda. VojtiSek ndm pfece nemuze zemfit.
Lekari mé uklidiuji, ze 1éCba leukémie se posunula o veliky kus dopfedu
a uspésnost vyléceni je velika. Az 90% détskych pacientu se vyléci. Ale
véfte tomu, poté, co vam sdéli takovou neCekanou diagnozu.

Od doktorll dostavam informace, na co se pfipravit. Jaky je pribéh
|éCby. Kolik a jaka vySetfeni bude muset VojtiSek absolvovat. Jako prvni
vySetfeni nas Ceka odbér kostni dfené. Podle vysledku se ukaze, o jaky
typ leukemie se jedna. Ve FNO se |€Ci jen jeden typ, leukémie ALL,



akutni lymfoblasticka leukémie. Moc si pfeju, aby se tento typ potvrdil i u
Vojty a nastésti se to potvrzuje. Nemusime byt prevezeni do Brna,
muzeme zUstat. Tuto informaci se dozvidame 29.9., v den manzelovych
narozenin.

Kazdy den probiha nékolik vySetreni —
absolvujeme EKG, EEG, magnetickou
rezonanci, zubni a o¢ni vySetfeni, neurologii,
rentgen plic, ultrazvuk bficha. Cekéa nas také
nékolik sternalnich a Ilumbalnich punkci.
VojtiSkovi budou také zavadet centralni Zilni
katetr, ktery se zavadi pfi dlouhodobych
|éCbach, kvlli snaz§imu podavani léka a
odbérim krve, kterych je opravdu mnoho.

VSechna vySetfeni jsou nastésti pro VojtiSka =
bezbolestna, ale stejné - vysvétlete malému
ditéti, Ze se nema bat. VojtiSek méa obrovsky
strach a pred kazdym vySetfenim place.
Jakmile k nam nékdo pfijde do pokoje, ihned sebou trhne. Prosi mé,
abych k nam uz nikoho nepoustéla. ,Maminko, chci, aby nas nechali na
pokoji.“ Fika mi a mné to trha srdce.

Jakmile jsme ale na pokoji sami, uklidni se. Chce si hrat, divat na
pohadky, odpocivat. Dokonce se usmiva na sestficky, kdyz zjisti, ze mu
kromé méreni tlaku a teploty nic neudélaji.

Vzhledem k tomu, ze meé VojtiSek nepusti pomalu ani na zachod,
vSechny emoce v sobé drzim a poustim ven az ve chvili, kdy spi.
Samozrejmé to nékdy neuhlidam a rozbreCim se i pfed nim, ale dokazu
se zase rychle vzpamatovat.

VojtiSkovi nelzu, vysvétlim mu, Ze ma nemocnou krvicku, ze v ni ma
bacilky, a proto ted néjakou dobu zlstaneme v nemocnici. A také mu
vysvétlim, Ze pladu, protoZe jsem smutna. Ze jsem nedekala, Ze
budeme muset zlstat v nemocnici. A Ze je mi také smutno po
Ondraskovi. Ale ujistuji jeho i sebe, Ze to zvladneme.

Poustime si na pocitaci serial ,Byl jednou jeden zivot® a sledujeme, co
bacilky délaji v téle. VojtiSka to hodné bavi a také ho to uklidnuje. Ma
pak vétsi pfedstavu, jak to v téle funguje a pro€ bere I€éky.



Dilouhodoby pobyt v nemocnici

Prvni dva tydny IéCby jsou

viiwv s

. dostava chemoterapii nejprve v
-~ tabletkach, nasledné i v infuzich.

Léky ovlivauji jeho naladu i
chuté k jidlu. ZaCina mit pofad
hlad. Rano jsme prvni u
snidané, za hodinku se meé pta,
kdy bude obéd a pak svacinky
a veCefe. Manzel nam nestaci
dovazet zasoby Sunky a parkd.
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Pro mné jsou nejnaroCnéjsi

vecery, kdy musim podepisovat informované souhlasy rodi¢u. Vzdy pfed
spanim mam pred sebou §tos véru ne moc pozitivnich papirl, ale co se
da délat. Pfes den to Cist nechci, protoze vim, Ze mé to vzdy rozbreci.
Nakonec papiry jen proletim o€ima a nestuduji do detailt. Nechci védét
vedlejSi ucinky Ié€by ani to, co vSechno se muze pokazit.

Hledam na internetu pfibéhy lidi, které by mi dodaly odvahu, ale moc
jich nenachazim. Videa, ve kterych déti na leukémii umiraji, rovnou

zaviram.

| v nemocnici muze byt legrace

Po zhruba dvou tydnech se
situace trosku uklidnuje.
ZacCiname se szivat s tim, co je,
a brat véci tak, jak jsou. VojtiSek
uz nemusi byt nonstop
napojeny na infuzi a maze jit do
hernicky. Je Stéstim bez sebe.
Znovu objevuje puzzle, a tak
neustale néjaké  skladame
(hlavné s dinosaury). Hraje si s
kuchyinkou a vafi mi spousty
riznych jidel. Prohlizime si

knizky a hrajeme spoleCenské hry.




V nemocnici nas dvakrat tydné navstévuji zdravotni klauni a ti nam
vzdycky zlepSi naladu. Ze zaCatku se jich VojtiSek bal, protoze na né
naladu nemél. Pak uz si ale zvyknul a pokazdé se na né tési. Je tady
také sestficka ,Zirafa“, ktera pfichazi pravideln& ve stfedu odpoledne,
aby si s détmi zahrala a s nami dospélymi popovidala. Jsou to pfijemna
odpoledne.

Kdyz veCer v nemocnici zavladne klid (skonCi navstévni hodiny a vétSina
personalu jde domu), zacne VoijtiSek prozkoumavat chodbu. Opravdu ho
to bavi. Dokaze chodit i hodinu tam a zpatky, tajné nakukuje do sesterny
a pozoruje, co délaji sestficky. Je to mdj maly agent :-)

Vsichni |ékafi, Iékafky a hlavné sestficky na oddéleni nam hodné
pomahaji. Jsou prosté uzasni. Snazi se nas podpofit ze vSech sil.
Uklidriuji mé, dodavaji mi odvahu, sméji se na VojtiSka, povidaji si s
nami. Délaji vSe, co je v jejich silach, aby nam trosku ulevili a zpfijemnili
pobyt v nemocnici.

Vikend doma

A pak, po dvou tydnech a par dnech, pfichazi naprosto neCekana véc.
Doktorka nas pousti na vikend domul. Jsem z toho absolutné v Soku.
Nevim, zda je to dobry napad, bojim se, aby se néco VojtiSkovi nestalo,
ale nakonec souhlasime a jedeme domu. Je to ten nejkrasnéjsi vikend...
Byt zase spolu, jako rodina. Kluci se neustale objimaji, Ondrasek chodi
za VojtiSskem a hladi ho. Je to tak dojemné. VSechen Cas travime spolu
a jsme proste  stastni.
Samozfejmé vime, Ze jsme
teprve na zaCatku 1écCby,
nicméné jsme vdécni, Zze jsme
doma. Alespon na ten vikend.
VSem nam to dodava spoustu
sil.

Navrat do nemocnice probiha
v poklidné atmosfére. Vime,
kam se vracime a VojtiSek ani
vubec neprotestuje. Nikdy mé
neprfestane udivovat, jak jsou
déti stateCné. Kdyz maji vedle




sebe milujici rodicCe, tak jsou klidné a vi, Ze je vSe v porfadku.

Po néjaké dobé se také dostavame na prvni prochazku. Je to uzasné.
Jit znovu ven. Jsme Stastni. Sbirame kastany a délame z listi barevnou
kytici, kterou pak vénujeme pani doktorce.

Po 35 dnech |éCby nastava velmi oCekavany okamzik. Jsme propusténi
na par dni domu, nez nam zacne dalSi blok |éCby. TéSime se. Tolik se
téSime.

Jedeme domt! ... Ale né na dlouho...

Navrat domu vSak neprobiha dle naSich predstav. VojtiSek je hodné
unaveny a Ondrasek nervozni. Kluci se pofad postuchuji a my je
nemulzeme spustit z o€i. Bojime se, aby Ondra Vojtovi nevytahl katetr,
takze je neustale hlidame.

Rano VojtiSek hlasi, Ze mu neni dobfe, zaleze si do postele a pusti si
pohadku. Nelibi se mi a méfim mu teplotu. Ma 38,3 °C. Chce se mi
breCet. Vim, co to znamena. Musime se vratit do nemocnice. Nechci
tam. Jsem neStastna. Opét se mé zmocnuje strach z toho, co bude.
Neda se vSak nic délat, a tak zase balim véci a odjizdime zpét. VojtiSek
zustava klidny. V nemocnici mifi rovhou do naseho starého pokoje, ktery
je nastésti volny. Dostava antibiotika a je mu Iépe.

| ja se smifuji s tim, Ze jsme zpét. Ostatné, nic jiného mi ani nezbyva.
VojtiSkovi nastésti teplota témér hned klesne, a tak neni potreba
pridavat dalSi antibiotika.

V nemocnici si opét uvédomuiji, jak je dulezité naucit se brat véci
tak, jak prichazeji. Stejné nam nic jiného nezbyva. Samoziejmé bych
chtéla mit jistotu, ze mam vSe pod kontrolou a Ze se vSe bude dit podle
planu. BohuZel to tak ale nefunguije.

Dle planu mame zacinat s dalSi Casti IéCby. Z ni€eho nic vSak VojtiSkovi
prestane fungovat katetr. Vola mé, protoze se mu v misté zavedeni
hadicky udélala boule. Je proto potfeba ihned zastavit infuzi a katetr
zkontrolovat na rengenu. Bohuzel je to tak. Katetr praskl a navic se mu
tam udélala i krevni srazenina. Jsem z toho nestastna. Znamena to, ze
VojtiSek musi na operacni sal, kde mu katetr vytahnou.

Po nékolika dnech dostane novy. Tentokrat se Iékari rozhodnou pro
PICC, permanentni Zilni centralni katetr, ktery je zaveden do rucky.



Béhem jeho zavadéni Cekam na chodbé. Pocitala jsem cca s 40
minutami, ale protahlo se to na 3 hodiny. Je to nesmirné psychicky
narocne.

Potrebuji védét, Ze je vSe v poradku, ale nikdo mi nic nefika.

Dvefe zUstavaji zaviené a ja tedy musim ¢ekat. Na chodbé nikdo neni.
Pochoduji sem a tam a v hlavé si pofad opakuiji, ze vSe bude v poradku.
Z vlastni zkusenosti vim, Ze pokud ze salu nikdo nevybéhne a nevola se
,posila“, je to dobré znameni. Vzhledem k tomu, Ze dvefe jsou porad
zaviené, mam nadgéji, ze se opravdu vSe dafi, jen to trva dlouho. Abych
si zkratila Cas a zahrala se, délam na chodbé drepy. Jak moc bych v tuto
chvili ocenila spole¢nost. Nékoho, kdo mé podrzi a doda silu...

Nastésti se dvere konec¢né oteviraji a ja slySim od doktoru, ze vSe dobre
dopadlo. Jsem tak $tastna, Ze uz se déle neudrzim a dam prachod
placi. Alespon vyplavim ten stres.

Prvni protokol Iée€by mame za sebou aneb
uvidime se na denni klinice

Po nékolika dnech zaCiname dalSi Cast 1éCby a |
muzeme jet domu. Tento mésic bude l|éCba
probihat ambulantné, tzn. Ze miZeme byt doma
a jen Ctyrikrat tydné budeme dojizdét na
chemoterapii na denni kliniku. Je to opravdu
prijemna zména.

Do nemocnice jezdime cela rodina, Ondrasek s
tatinkem nas tam vzdy pfivezou, pocCkaji na nas
v auté, a pak zase odvezou. Aplikace tohoto I
druhu chemoterapie je velice rychla. Pokud s
zrovna neéekame na vySetfeni (lumbalni [ &%
punkci) nebo na vysledky odbér( krve, jsme -
hotovi i za patnact minut. Parada.

Uvédomuji si, jaké mame Stesti, ze jsme zase vSichni spoleCné doma.
Vojtisek méa dobrou naladu a hodné sily. Clovék by vibec nefekl, Ze je v
intenzivni fazi lécby. Doma jej musime pomalu krotit, protoze by
nejradéji béhal, skakal a délal blbinky. | Ondrasek je Stéstim bez sebe.
Samoziejmé se kluci celkem Casto poperou, ale davame na né pozor,
aby si neublizili.



Vzhledem k tomu, Ze se blizi Vanoce, mame doma plno prace.
Spole¢né s klukama peCeme cukrovi, které vdak mizi ihned po vytazeni
z trouby a vychladnuti. Ondrasek s tatinkem zajedou pro vanocéni
stromecCek a pak jej vSichni zdobime. Jsou to uzasné chvile, které si
moc uzivame. TéSime se na Vanoce. Chodime na kratké prochazky,
zapalujeme prskavky a pozorujeme krasné nazdobené a svitici
venkovni stromky. Celé dny si hrajeme, povidame, Cteme. Kluci jsou
Stastni. Maji doma maminku i tatinka a ti se jim pofad vénuji. Co vic si
prat, ze? :-) Navic je VojtiSkovi dobfe a vétSinou ho nic netrapi. Nema
bolesti a je plny energie.

Hura, je tu oslava

Tento mésic nam lécba utika velmi rychle a fekla bych pohodové. Pouze
mame doporuCeno dodrzovat izolaci, takze nikam nechodime. Ani
Ondraska nebereme k ostatnim détem, aby nahodou neonemocnél a
nenakazil Vojtiska.

Jedinou vyjimku udélame, kdyz jsme vsSichni pozvani na vanocni
vecirek, ktery poradaji sestficky z Hematoonkologického oddéleni FNO
spoleCné s organizaci Sara Détem. Tato kazdoroCni akce je urCena pro
onkologicky nemocné déti, jejich sourozence a rodiCe. Vzhledem k
tomu, Ze VojtiSkav stav je momentalné stabilizovany, pan doktor nam
ucCast na této akci schvaluje a ja jsem stastna. Manzel sice onemocni, a
tak beru déti a na VanocCni vecCirek vyrazime sami. Je to parada. Déti
dostavaji spoustu darkd a jsou nadSené.

A ja jsem moc rada, ze se opét setkavam s maminkami, které si prosly,
tim, ¢im si ted prochazime my. Na vecirku jsou totiz déti, které se |€Cily
minuly rok a maji uz intenzivni léCbu za sebou. Je skvélé vidét, jak jsou
na tom dobre. Kolik maji sily a energie. Doda mi to hodné odvahy a
nadéje, ze i my léCbu uspésné zvladneme. Tato Cast IéCby nam vSem
velice rychle utika. Ani se nenadame a mame pfed sebou druhy
protokol.



Lécba pokracuje

Ve druhém protokolu se stfida 5 denni pobyt v
_ nemocnici a 9 denni pobyt doma. A takhle se to
% opakuje 4x po sobég, tzn. dva mésice.

| Vzdy kazdé druhé pondéli nastupujeme do
nemocnice, kde VojtiSkovi na denni klinice berou
krev. JelikoZ jsou vysledky dobré a VojtiSek splini
stanovena kritéria, jsme pfijati k hospitalizaci.
Tento den VojtiSka napoji na infuzi (vodni roztok
s cukry a dalSimi prvky) a za¢nou ,zavodnovat®.
Znamena to, ze VojtiSek zacne hodné Ccurat.
Zhruba co hodinu az dvé potrebuje na zachod.
Vzhledem k tomu, Ze je porfad napojeny na infuzi a ja musim
zaznamenavat bilanci tekutin (tedy kolik toho vypije a vyéura), musi
¢urat do ,bazanta“. To se mu ale moc libi, protoze nemusi chodit do
koupelny a umyvat si ruce :-)

V utery rano Ceka VojtiSka lumbalni punkce. Dostane také chemoterapii,
ktera musi kapat 24 hodin. Po ukon€eni Vojtovi opét daji sestficky infuzi
a sleduji, jak rychle se chemoterapie vyplavi z téla. Nastésti je vSe v
poradku a vSe jde podle planu, v patek nas propousti domu.

Béhem téchto pétidennich pobytl je VojtiSek non-stop napojeny na
hadicku. Abychom mohli po vykapani chemoterapie alesporn na chvilku
do hernicky, vyzadame si u sestficky mobilni stojan na infuze. Je to
parada. Sice se se stojanem moc dobfe nejezdi, ale mizeme jit do
herniCky a VojtiSek si opét s radosti hraje. Nebo se alespon prochazime
po chodbé. Pokud se mu z pokoje nechce, témér vSechen Cas travime
hranim spoleCenskych her, stavénim lega, sledovanim pohadek a
povidanim si.

Po propusténi domd ma VojtiSek 9 dni na regeneraci. Muzeme byt
vSichni spoleCcné doma. VojtiSek s Ondraskem jsou vétSinou k
nezastaveni. Maji celkem dost energie, ale nemaiji ji kde vybit. A tak
vymyslime spoustu her, které mizeme hrat doma.



Kromé stavéni lega (u kterého by s
tatinkem vydrzeli sedét i cely den v kuse)
je to treba hokej nebo fotbal (ovSem
upraveny tak, aby nam kluci nezbofili cely
byt :-), hledani pokladl podle mapy, hazeni
balénkld do kose, prekazkova draha, hrani
si na piraty, obchod, $kolku, atd. Cim vice
toho vymyslime, tim l|épe. Samoziejmé
dbame na to, aby vSe bylo bezpecCné a aby
se Vojta ,neuhnal®.

Pokud dovoli pocCasi a VojtiSek se citi
dobfe, chodime také na kratké vychazky.
Snazime se vybirat takova mista, kde neni
moc lidi, abychom chranili VojtiSka pred
moznou nakazou.

V dobé, kdy sepisuji tento pribéh mame s VojtiSkem pred sebou
posledni pétidenni pobyt v nemocnici. Pak nas ¢eka zavérecna c¢ast

Ié€by — treti protokol.

Samoziejmé mé obCas prepadne strach zda a jak to vSechno
zvladneme. Vim, ze je pfirozené mit obavy. Zalezi vSak jen na nas, zda
se jim poddame a nebo se tomu vSemu postavime Celem... a pokud

mozno jesté s usmévem na tvafri.

»,Nékdy mas tak tézky den,

smutno je ti,

I kdyz je slunce za mrakem,

porad sviti.“

(z pisné Radost, CD Nemusim se bat - Brouci)



Délka a postup lé€by leukémie ALL

Pro snadnéjSi a rychlejSi orientaci shrnu nize standardni postup léCby
Akutni lymfoblastickeé leukémie (dale jen ALL).

Leukémie ALL se ve FNO |éCi dle |é€ebného protokolu AIEOP-BFM ALL
2009. Celkové lécba trva 2 roky a sklada se z vice lIé€ebnych bloku
nebo protokold. BEhem intenzivni ¢asti Iécby, ktera trva pfiblizné 6 — 9
mésicl, jsou nutné Cetné navstévy nemocnice &i pfipadné pobyty v
nemocnici. V nasledujici, tzv. udrzovaci fazi muze l|éCba probihat
ambulantné.

Intenzivni Cast 1éCby je rozdélena na 3 bloky, protokoly:

1. protokol (trva cca dva mésice) |Faze prvni — po stanoveni
diagnozy, probiha za hospitalizace
(trva cca 33 dnu)

Faze druha - druhy mésic -
probiha ambulantné. 4 dny po
sobé v kazdém tydnu se dojizdi do
nemocnice na chemoterapii ve
stfikaCce. Takto se to opakuje 4x —
tzn. 4. tydny po sobé.

Po tomto protokolu nasleduje
dvoutydenni pauza

2. protokol (trva cca dva mésice) |Absolvuje se u ngj 4x pétidenni
pobyt v nemocnici. Probiha to tak,
Ze pacient pfijede k hospitalizaci
na 5 dni a pak je na 9 dni
propustén domu. Poté opét pfijede
k 5 denni hospitalizaci a opét 9 dni
doma. Toto se opakuje 4x — tzn.
priblizné dva mésice v kuse.

Po tomto protokolu nasleduje
dvoutydenni pauza

3. protokol (trvd necelé dvajJe obdobou prvniho protokolu s
meésice) tim, ze probiha ambulantné. Tuto
cast léCcby mame teprve pred
sebou, takze zatim nedokazu
popsat, jak to pfesné probiha.




Musim zminit, ze vySe uvedené schéma plati pro pacienty, u
kterych se potvrdi rizikova skupina nizka SR nebo stredni MR.

A co je to rizikova skupina?

V prubéhu |éCby leukémie se zjiStuje, jak pacient na IéCbu reaguje.
Pozna se to z vySetfeni krve a odbéru kostni dfené. Podle vysledku jsou
pak doktofi schopni urcit, jaka je pravdépodobnost relapsu (tzn. navratu
leukémie) a rozdélit pacienty do tfi rizikovych skupin:

Pacienti s niZzSim rizikem relapsu — tj. skupina standardniho rizika SR
nebo stfedniho rizika MR
Pacienti s vysokym rizikem relapsu HR.

Jak jsem jiz psala, vySe uvedené schéma lécby plati pro pacienty
se standardnim nebo stiednim rizikem. U pacienti s vysokym
rizikem se lIé€ba 2. a 3. protokolu odlisSuje.

Béhem [éCby musel VojtiSek absolvovat nékolik odbérd kostni diené.
Pro lékare byly dulezité vysledky z odbéru, které Vojta podstoupil 8., 15.
a 33. den IéCby a na zakladé kterych ho zafadili do skupiny stfedniho
rizika MR.

Zavéerem

Dékuji vam, ze jste si nas pfribeh precCetli. Pfala jsem si sepsat alespon
ramcové, co nasledovalo po stanoveni diagnozy. Priblizit vam, jak jsme
se s |éCbou vyrovnavali a vyrovhavame my. Snad vam tyto informace
byly alespon k néCemu uziteCné, a treba alespon troSiCku pomohly
prekonat toto tézké obdobi...

Preji Vam hodné zdravi, sily, odvahy a zivotniho elanu na Vasi cesté. At
se Vam dafi co nejlépe.

S pitanim krdsného dne,

Lucie Brodova



Cast druha — blog (webové
prispevky)

11.2. 2017 - VITEJTE

Srdecné Vas vitam na svych internetovych strankach.

Uvodem chci napsat DEKUJI, dé&kuji Vam vSem, ktefi nas podporujete
od sameého zacCatku léCby.

Dékuiji, ze na nas myslite a pomahate nam.

Dékuji své rodiné, Ze jste tu pro nas vzdy byli a jste. Za navstévy v
nemocnici, za moralni podporu a za pomoc manzelovi, ktery se stal ze
dne na den muzem v domacnosti a musel se postarat o mladSiho syna
(a state¢né se poprat s domacnosti :-)).

Dékuji vSem lékaram, lékarkam a sestfickam za VaSi velice
profesionalni a pfitom tak laskavou péci. Bez Vas bychom byli ztraceni.
Dékuji i vSem kamaradim a znamym za VaSe povzbudiva slova,
nadherné obrazky a darecky, které nam posilate.

Dékuji i ostatnim organizacim (Haima Ostrava, Dobry Andél,
Zdravotni klaun, Adra, Sara détem, Kiwanis a dalsi) za zpfijemnéni
pobytu v nemocnici, za Vasi podporu.

V neposledni fadé dékuji i vSem maminkam a babi¢kam, které jsem
poznala v nemocnici, za Vase rady a pomoc nejenom béhem
hospitalizace, ale i po ni. Dékuiji, ze jste mi dodavaly a stale dodavate
silu.

Vam vSem dékuji. Moc to pro nas znamena. Bez Vasich laskyplinych
slov, pratelskych telefonati a pevnych objeti by cesta za

v aw s

Casto Vas zajima, jak lé&ba probiha, jak to Vojtisek zvlada a co vlastné
délame, kdyz jsme celé dny doma nebo v nemocnici. Nékdy se zeptate,
nékdy z Vas jen citim, ze se zeptat chcete, ale mate obavu, zda je to
vhodné.

| proto jsem se rozhodla zalozit tyto webové strankya pfiblizit Vam vSem
nase kazdodenni radosti i starosti.

Sepsat nas pfibéh jsem se rozhodla i pro ostatni rodiCe, ktefi se ocitli v
podobné Zivotni situaci jakomy.



Vzpominam si, jak jsem po vyslechnuti diagnézy (a potom, co jsem se
srovnala s prvotnim Sokem) usedla k pocitaCi a na internetu hledala
pribéhy rodin, ktere se jiz 1€Cily nebo mely IéCbu uspésné za sebou. V té
dobé mé nezajimaly vedlejSi u€inky chemoterapie, nechtéla jsem védét,
jaké obtize nas Cekaji a co vSechno se mulze ,pokazit‘. Bylo mi jasné, ze
|éCba leukémie nebude prochazkou rizovym sadem. Pro€ ale o tom dist
dopredu? ProcC se jesté vice zbytecCné trapit, stresovat?

Potfebovala jsem dodat nadégji. Ujistit, ze kdyz to ostatni rodiny zvladly,
zvladneme to i my.Méla jsem spoustu konkrétnich otazek: ,Jak to bude
probihat v nemocnici? Jaké vySetfeni musi VojtiSek absolvovat a co to
obnasi? Jak je to s chemoterapii? Co nas ¢eka p o propusténi? Jak
Casto budeme do nemocnice dojizdét? Na co si dat doma pozor? Atd..."
Pomahalo mi promluvit si o IéCbé s nékym, kdo mi rozumél. S nékym,
kdo védél, protoze si podobnou zivotni situaci zazil.

Mym pranim je dodat nadéji i Vam. Prfedat Vam sveé zkuSenosti a
podpofit Vas. Ukazat Vam, zZe i s touto diagnézou muzete (a pokud se
nevzdate tak i budete) s détmi travit spoustu dni naplnénych laskou,
Stéstim a blbnutim. Zalezi jen na nas...

12.2. 2017 — Bud'me vice jako deti

Budme (alespori oblas a alespon v
nécem :-) ) jako déti

Pozorujete nékdy malé déti pfi jejich hfe?
Vidite to maximalni soustredéni a = =
nadseni? Jejich bujnou fantazii? Ty jejich
zarici o¢i a usmév od ucha k uchu? B

Mam to velké Stésti, ze své kluky vidim
takhle rozzarené kazdy den. A kdyz si s
nimi jesté hraje i tatinek, v tu chuvili
zapominaji na hlad, zizefn, nevnimaji Cas,
ani to, co se déje kolem. Jsou plné
ponofeni do své Cinnosti. Nékdy zdolavaji
Everest, jindy jejich draci bojuji s Vikingy. Obcas stavi orli hnizda nebo
poradaji automobilové zavody. Kdyz maji naladu, dokonce si hraji na




Skolku a se Skolkou vyrazi do divadla, na nakupy nebo tfeba na bazén.

A pro¢ to vSechno piSu? Ano, VojtiSek je zhruba uprostred
intenzivni lé€by leukémie. Kdyz zrovha nejsme v nemocnici, bere
doma chemoterapii v tabletkach, ktera ovliviuje jak jeho chuté k
jidlu, tak i naladu. Ma v ruce zavedenou hadic¢ku na podavani Iékl a
odbéry krve (tzv. PICC — permanentni centralni zilni katetr). Ale nic
z toho mu nebrani v tom hrat si a vénovat se tomu, co ho bavi. Byt
prosté st'astny.

Samoziejmé vim, Ze takto malé déti nad ni¢im nepremysli, protoze
prosté nevi. Nevi, co je Ceka, co se muze stat. Nejsou tolik zatizené
minulosti nebo starostmi o budoucnost. Vi, Zze se o né my rodiCe
postarame a tak jsou prosté spokojené.

Casto si fikdm, pro¢ pro nas dospélé je to tak t&zké.Pro¢ porad musime
premyslet? Nad tim, co bylo. Co bude. Omilame v hlavé porad dokola ty
samé scénare, i kdyz nam to vlastné viabec k ni¢emu neni a v dané
chvili se nic nezméni. Jen malokdy umime vypnout a zastavit se.

Stava se mi to celkem bézné, Ze se pfistihnu pfi tom, jak pfi hrani s
détmi pfemyslim tfeba na tim, co budu vafit k obédu. Nebo pfi rozhovoru
s manzelem posloucham jen na pul ucha a uz vymyslim, co upravim na
novém webu :-) Musim se pfiznat, ze v posledni dobé jsem opravdu
nemozna. Rozhodnuti, ze sepiSu nas pfibéh mi dodalo neskutecné moc
energie, a tak posledni tyden nemyslim skoro na nic jiného ;-)

Ale co ted’ s tim? Na mé samotnou plati tyto finty:

1. Jakmile si uvédomim, Ze opét pfemyslim, je to na dobré cesté. MUzu
s tim néco délat.

2. Cilené si zakazu myslet na néco jiného. Pokud mi mysSlenky neustale
utikaji, védomé se vzdy pfinutim vratit se zpét k dané Cinnosti s tim, ze
si feknu, ze tématu, které se mi honi hlavou se budu vénovat tfeba za
hodinu.

3. Krok 1. a 2. neustale opakuiji a trénuiji :-)

4. Pokud se mi to pfi vSi snaze nedari, zménim cinnost. Alespon na
chvili zacnu délat néco, co mé na 100% vtahne. U mé plati pustit si
oblibenou hudbu na plné pecky a zacit si zpivat. Nebo zaCit s détmi
blbnout, pokud na to maji naladu, coz témeér vzdy maji. Prosté s nimi na
oko zapasit, tancit, utikat pred nimi atd. :-)

Vim, je to nékdy naroéné, ale pro mé to ma velky smysl. Cim vice se mi



to dafi, tim jsem &tastn&jdi. Cim méné se soustfedim na své vnitini
dialogy, tim jsem klidn&jSi a vyrovnanéjsi. Vice si vazim toho, co mam a
jsem za to vdécna.

A co Vy? Jak to mate Vy?

13. 2. 2017 — Planovany pétidenni pobyt v
nemochici

12. unora 2017 —21 hod

Tak. Je to opét tady. Zitra zase
nastupujeme do nemocnice na
dalSi kolo chemoterapie.
Zacinam byt nervézni. TroSku
mé uklidnuje, Ze vim, co nas
pravdépodobné Ceka, protoze
na tuto chemoterapii jedeme uz
potreti v fadé. Na chodbé mam
sbalenou tasku. V duchu si
pfipominam, zZe hlavné nesmim
zapomenout vonavy matovy
sprej na osvézeni vzduchu (je
to sice blbost, ale mé to
opravdu pomaha, kdyz nam to
na pokoji krasné voni). Nesmim
také zapomenout na krabici
Lego city pro Vojtiska. Bez toho bych ho do nemocnice neméla na co
nalakat. A taky VojtiSkovy ponozky. Minule jsem mu je zapomnéla, a tak
(bobek) cely tyden pouzival moje. Ale zase jsme se tomu poradné
nasmali :-)

Vecerni uspavani probiha dobfe. Ani se mi nezda, ze by byl VojtiSek
nervozni. Zato Ondrasek se ke mé& hodné tuli. Rikd mi ,maminko moje
mila“ a pofrad mé objima. Jsem dojata a chce se mi breCet. Ach jo,
musime to preci zvladnout :-(

13. unora 2017 - 6 hod
BudiCek. Vstavame. Jde se do nemocnice. Naladu mame vsSichni
dobrou, smé&jeme se a povidame si. VojtiSek opét vzpomina na pohadku



v vV s

Zda strach, vztek, nechut, stésti nebo smutek. (Pokud jste tu pohadku
nevidéli, viele doporucuiji, je fakt super :-) ) V klidu se nasnidame a
jdeme se oblékat. V tu chvili zaéne Ondrasek plakat a branit se. Nechce
se oblékat. Chce si zahrat hru. Chce zUstat doma. Se mnou. VojtiSek se
ho snazi uklidnit a tak ho objima. Je to kouzelné. Nicméné Ondrasek
stale protestuje. Nakonec se nam ho povede uklidnit a vyrazime.

V nemocnici na denni klinice vezmou sestficky VojtiSkovi odbér krve z
katetru. Krev odneseme do laboratofe a cestou zpét se prochazime po
zamrzlé traveé a uzivame si kfupajicino snéhu pod nohami. VojtiSek je
spokojeny. Ma v ruce klacek, hrabe se ve snéhu a nic mu nechybi... Je
to takovy Sikula :-)

Kolem 10 hodiny mame vysledky a cca v 11 hodin jsme pfijati na
oddéleni. A tak koneCné nastava ta prava chvile a po obédé se vrhneme
na stavéni lega, Vojtiskav zlaty hfeb tohoto tydne. :-) Ten den si uz jen
hrajeme, divame na pohadky, vykladame se sestfiCkami a doktorkami a
relaxujeme. VojtiSek je sice napojeny na hadiCku (do které mu zatim
kape jen vodni roztok s cukry a dalSimi prvky na zavodnéni organizmu),
ale ma ji dostatecné dlouhou, a tak se muze pohybovat po pokoji jak
chce a to mu vyhovuje.

14. unora 2017

5:00 Sestficka vchazi k nam do pokoje a jde vzit VojtiSkovi odbéry z
katetru. Nastésti u toho VojtiSek spinka a ani ja nemusim vstavat. Vubec
se mi totiZz nechce, protoze jsem v noci byla co 2 hodiny vzharu.

7:30 Vstavame. VojtiSek ma dobrou naladu a uz od rana si chce hrat. Vi,
Ze ho dnes Ceka vySetfeni, ale je klidny. Jelikoz musi byt na lacno,
nesmim ani ja snidat. Takova je nase dohoda. Drzim s nim basu. A tak
dvé hodiny v kuse hrajeme zizalky, damu a naSe Sachy bez pravidel :-) .
9:00 Pfichazeji sestficky a odvazime postel i s VojtiSkem na pokoj



zvySené peéce. Nastésti je na stejném oddéleni, takze nemusime nikam
daleko. SestfiCka méri VojtiSkovi tlak a dava mu chemoterapii, ktera
pokape 24 hodin. Najednou ji pfistroj na infuzi zaCne hodné pipat a to
VojtiSka rozesmeje. Alespon na chvili. Vidim a citim, jak je nervozni.
Kdyz do mistnosti vstoupi i doktor ve fialovém, anesteziolog, zaCne
VojtiSek plakat. Aplikace uspavaciho léku ho sice neboli, ale ma veliky
strach, a tak ho jen objimam a nechavam vyplakat. Po par vtefinach
usina a ja odchazim pockat na chodbu.

Lumbalni punkci (Cili odbér mozkomisniho moku z patefniho kanalu)
jsme uz absolvovali nékolikrat. Je to rychly zakrok, ktery vétsSinou trva
jen nékolik minut. Stejné jsem ale vzdy nervozni. Dneska mam navic
pocit, ze to trva néjak dlouho. ZaCinam mit strach i kdyz si v duchu
porad fikam, ze to dobre dopadne. Nastésti se za chvili oteviraji dvere a
ja muzu k VojtiSkovi. Sestficky ho opét pfevezou zpatky na nas pokoj,
napoji na monitor a odchazi. VojtiSek pfichazi pomalu k sobé, ale
jakmile se na mne podiva tim svym omamenym pohledem, kdy mu
oCiCka béhaji ze strany na stranu, uz to vice neudrzim v sobé a
rozbreCim se. Tento pohled jsem vidéla uz tolikrat, ale nikdy si na né;
nezvyknu :-( . VojtiSek musi dvé hodiny lezet hlavou dolu a tak si beru
polstar, Iéham si k nému a v naruci oba usiname.

11:00 Budime se a jdu nam pro obéd. VojtiSek zatim hlad nema, ale ja
ano, a veliky, a tak se na obéd téSim. VojtiSek pomalu zacina pit, ale
jelikoz nechce ani vodu, ani €aj, podavam mu 100% jableCny dZus. Za
chvili si fekne o pisSkoty, a tak mam radost, ze se zase vzpamatovava. V
tu chvili mi vibec nedochazi, Zze délam chybu. Asi za 40 minut je
najednou Vojtovi hodné Spatné a potfebuje zvracet. Ano, v emitni misce
konCi jak dzus, tak piSkoty. Aha, zase dalSi ponauceni. Budu si to
pamatovat. Jableény dzus NENI po anestezii vhodny.

13:00 — 18:45 lezime, odpoCivame, povidame si a sledujeme pohadky.
VoijtisSkovi je stfidavé hure, stfidavé 1épe, ale uz nezvraci. Jen potfebuje
lezet. Kdyz si hraje, vyuzivam Cas k vyfizeni telefonatu nebo povidani
se sestfiCkami. Jesté, Ze je tady mame :-)

18:45 VojtiSkovi zacina oblibeny vecerniCek — ,7 T (trpaslik(). Je
nadSeny a pri sledovani ani nevnima, ze mu sestficka méfi tlak a vazi
ho. Jakmile veCerniCek skoncCi, ,zlomi“ se i VojtiSek. Ve€erni hygienu
tedy provedeme s velikym placem. V posteli si VojtiSek stézuje na bolest
nohou, a tak mu je masiruji. Do 15 minut usina... a ja jsem upfimné
rada, Ze mame dnesni den za sebou. Jsem sice unavena, ale vdécna,



Ze jsme to v ramci moznosti zvladli tak dobfe. TéSim se, az si zalezu do
postele. Snad budeme mit klidnou noc.

15. unora 2017

7:00 Probouzim se a mam skvélou naladu. Do pokoje nam sviti sluni¢ko
a venku zacCina byt tak krasné. Podivam se na VojtiSka, jak je jesté
zachumlany v peliSku. VojtiSek se najednou zvedne, natahne si deku
pres hlavu a zaleze pod pefinu. V tu chvili se mé zmocni strach a hned
zZjistuji, co se déje. A vite, co? Ten muj maly lumpik si pfetahl deku pres
hlavu, protoze nechce zmoknout :-) . V pokoji totiz mame na sténé
krasnou malbu ovecek na rozkvetlé louce a modré nebe plné mracku. A
VojtiSek prece nechce zmoknout, protoze z jednoho mracku bude za
chvili prset :-) . No nejsou ty déti uzasné?

9:00 Celé rano si opét hrajeme, sméjeme se a poslouchame relaxacni
hudbu. Dokonce i odbér krve, ktery VojtiSek musi mit tentokrat ze Zzily,
probéhne bez jediné slziCky. Vojta se jeSté na sestfiCku usméje a
odménu ma jistou. Dostava lizatko ... a nejenom jedno. Dostane rovnou
tfi. Pfala bych Vam vidét jeho vitézny a spokojeny usmév :-) .

14:00 Sledujeme pohadku, kdyz v tom k nam pfijde sestfiCka a posila
nas na neplanované vysetfeni EMG (internet mi nasel tento popis:
,vysetfeni zachycujici elektrickou aktivitu svall, ovéfuje jejich stav a
nervové zasobeni®). Kvuli bolesti v nozZiCkach chtéji mit Iékafi jistotu, Ze
se nejedna o nic vazného. A tak VojtiSka beru do naruc€e a i kdyz trochu
protestuje, odchazime na neurologii. Jak hezky umi chodit odmital
VojtiSek predveést a tak si rovnou lehl a sestfiCka na néj napojila malé
elektrody a vzapéti dostal par elektrickych impulzu. Jestli plakal? Ano,
ale vice ze strachu nez od bolesti. To mi pak na pokoji pfiznal :-)
Poprosila jsem totiz pana doktora aby mi par impulzi dal taky. Bylo to
troSku nepfijemné, to ano. Hned jsem si ale vzpomnéla na Casy, kdy
jsme se se star§im brachou schvalné chytali elektrickych ohradnikt a
zjisStovali, kdo ma vétsi vydrz. :-)

Nicméne ihned po vySetreni se VojtiSek smal na celé kolo a byl rad, ze
to zvladl. Je to prosté Sikula.

Celé odpoledne je ve znameni odpocivani, valeni se a pohody. VecCer
pak sledujeme krasny zapad slunce, ktery se odrazi od oken protejsSi
budovy. No feknéte sami, nejsou tyto okamziky magicke?



16. anora 2017

Tak jako v pfirodé se vSe porad meéni, méni se dnes i nase nalady.
Dopoledne se nam s VojtiSkem nic, ale opravdu vubec nic nechce. A tak
volime cestu nejmensiho odporu. Vojta si pousti pocitaC a ja se zacCtu do
knizky. Tyto aktivity nam vydrzi az do 11 hodiny. Pferusi nas az velka
vizita. To Vam je legracni véc. Najednou se k Vam do pokoje nahrne cca
15 doktort a doktorek. Divaji se na Vas, ale povidaji si mezi sebou (0
tom, pro¢ tam jste, co Vas trapi a kdy pujdete domu). Ze zacatku nas ty
navstévy trochu stresovaly, ale ted jsme na né i zvédavi. Prosté nam to
pfijde legracni :-)

Odpoledne se opét nese v duchu totalni lenosti. Chvilku si pohrajeme,
chvilku se divame na pohadky a jen éekame. Cekame na vysledky. Jak
jsem jiz zminila dfive, tento tyden jsme tady proto, aby Vojta dostal
jeden lék, ktery kape 24 hodin v kuse. Nasledné se musi poradné
proplachnout a vyplavit z téla. Z toho duvodu berou Vojtovi co 6 hodin
odbéry krve z katetru a zjistuji, zda je Iék jeSté pofad v téle Ci nikoliv.
(Vysvétluji to jen zhruba a velice laicky. Jestli nékoho z Vas zajima jak to
presné probiha, dejte mi prosim védét ;-) ) Standardné by mél VojtiSek
mit v tuto chvili 1€k jiz témér vylouceny, ale z néjaké duvodu to nejde tak
hladce jako obvykle. A proto Cekame.

Co nas vSak dneska opravdu pobavilo a potéSilo, byla navstéva klaundu.
Ti prosté nikdy nezklamou :-)



17. anora 2017

11 hod Hura. Zrovna nam sestficka potvrdila, Ze jedeme domu. VojtiSek
ma dobré vysledky a tak nic nebrani tomu, abychom se zacali balit.
Zatimco Cekame na propoustéci zpravu, volam manzelovi, at se
nachysta a pfijede si pro nas. Nastésti to mame domu kousicek. Jak s
oblibou fikam, kdyby bylo potfeba, muzu s Vojtou dojit i pésky. ,Hodim*
si ho na zada a do hodinky jsme doma ;-) .

Vsichni jsme moc radi, Zze jsme zase spolu. Prvni hodinka po pfijezdu je
vétSinou celkem naroCna. Nevim, zda je to tim stresem, ale kluci si na
sebe musi opét zvyknout. Nemizeme je nechat bez dozoru, protoze by
se jinak okamzité poprali. Nejinak je tomu i dnes.

To uz jsou ale drobné detaily. Hlavni je, Ze jsme zase cela rodina pékné
pohromadé. Tak, jak to ma byt... :-)

3. 3. 2017 - Sdilena radost je dvojnasobna radost
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Huraaa! Mame za sebou dalsi ¢ast Iécby. Zrovna dneska jsme se
totiz vratili z posledniho planovaného pétidenniho pobytu v
nemochici. Zajima Vas, jaké to bylo tentokrat?

Stejné a prece tak jiné :-)

Z lékarského hlediska probéhlo vSse podle planu. Zkracené: v pondéli
jsme dorazili do nemocnice, v utery mél VojtiSek lumbalni punkci +
dostal chemoterapii, ktera kapala 24 hodin. Od stfedy se pak
kontrolovalo, zda mu hladiny tohoto Iéku v krvi klesaji dle predpokladu.
V patek bylo v&e jiz v pofadku, a tak nas pustili domu. Vlastné hodné
podobny prubéh jako béhem posledni hospitalizace, kterou jsem
popsala v minulém pfispévku.

Takze co viastné bylo jinak?
Nalada v tymu ?

Je to skoro neuvéfitelné, ale tento tyden jsme si pobyt v nemocnici
opravdu uzili :-) Bylo to totiz tak:

Spole&né& s nami se ve Fakultni nemocnici Ostrava |1é8i desetileta Sarka.
Diagndézu ma stejnou jako VojtiSek — akutni lymfoblastickou leukémii. Co
se tyCe lécby je jen o dva tydny za nami. My do nemocnice dorazili na
Ctvrtou aplikaci Iéku, ona na treti.

SestfiCky nam pfipravily pokoje hned vedle sebe. Nevim, zda to udélaly
umysiné, nebo to prosté jen tak vysSlo. Nicméné tato skuteCnost nas
tydenni pobyt velice ovlivnila. Sarka i VojtiSek museli byt b&hem celého
pobytu napojeni na infuzi. Oba v8ak méli pojizdny stojan, a tak Sarce
nic nebranilo v tom, aby si se stojanem doCasné ,prestéhovala“ k nam
do pokoje. A pak zacCala legrace.

Hned v pondéli odpoledne jsme asi 4 hodiny v kuse hrali spoleCenské
hry (nejvic vedly ,,Opicky“). Poustéli jsme si oblibené pisniCky a u toho
zpivali. Kdyz jsme vidéli hadiCky a kabely kolem nas, smali jsme se, ze
jsme jak v elektrarn&. Kdokoliv k nam pfiel na pokoj a chtél Sarince
nebo Vojtovi treba zméfit tlak, mél nadlidsky ukol. Dostat se k dotyCné
osobé tak, aniz by Slapl na hadi¢ku. To byla celkem vyzva :-)



Utery méli jak Vojtisek tak Sarka lumbalni punkci. Dalo by se &ekat, Ze
pfed vySetfenim budou nervozni. Ale vite co? Oni na to vibec nemysileli.
Sarka se totiz k ndm na navstévu stavila hned po probuzeni , a tak jsme
si Cekani na vySetfeni krasné zpfijemnili hranim spoleCenskych her.

Ve stfredu byl prosté kouzelny den. Dorazila k nam sestricka
,Zirafa“, kterou mame vsichni moc radi. Donesla glycerinovou
hmotu, prirodni barvy a viiné, a slo se tvorit mydla. To byla zabava.
Déti dostaly rukavice, a pak uz opatrné michaly rozpustény glycerin s
barvou a vanémi dle jejich fantazie. A tak vznikla zelend kokosova
sovi¢ka, hnédy ¢okoladovy medvéd, Cervena malinova ruze nebo tfeba
okurkovy neonovy pejsek :-) Jakmile mydlo ztuhlo, zaCalo se nadélovat.
Néktera mydla dostaly pani doktorky, jina zas sestfiCky a samoziejmé
jsme nezapomnéli na mydla pro nase rodiny. Byla to prima zabava. Z
naseho pokoje se nesly nadSené hlasy vSech zucCastnénych a plno
smichu :-)
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Ctvrtek byl opét ve znameni spoledenskych her a blbnuti. Nikdy by mé
nenapadlo, co vSechno se muzu naucit od desetileté slecny. No vite
tfreba, co znamena tento ,znak"? :-)

Shrnuto a podtrzeno — tyden to byl paradni, plny legrace a smichu.
Samozirejmé, kdybych si mohla vybrat, byla bych radéji doma s
rodinkou. Ale kdyz uz jsme v nemocnici byli, nAramné jsme si to
uzili. A €im to bylo?

1. Se Sarkou a Vojtiskem jsem absolutnd neméla éas nad &imkoliv
premyslet. Stahli mé tim svym nadsSenim a bezprostfednosti. Smali jsme
se spoleCné, délali srandiCky, a prosté jsme se plné vénovali tomu, co
jsme zrovna délali. Ja si dneska dokonce uvédomila, ze VojtiSek za
celych 5 dni vidél jenom jeden film na pocitaCi. Nemél prosté ¢as na nic
jiného :-)

2. Byli jsme tam spoleéné&. Jak Vojtisek, tak Sarka védéli,ze v tom
nejsou sami. Oba museli podstoupit stejna vySetfeni, oba byli non-stop
napojeni na infuzi, obéma braly sestfiCky krev z ruky, obéma prelepovali
katetr, a oba byli opravdu stateCni. Prosté se navzajem podporovali.
Navic lékafri/ky i sestfiCky na oddéleni byli opét skvéli, a krasné se o nas
starali (za coz jim moc dékujeme :-) ).

3. KdyZ jsem vidéla, jak se Vojta a Sarka usmivaji a slySela, jak jsou
Stastni, spokojeni a ukecani :-) potvrdila jsem si, Zze smich a dobra
nalada opravdu uzdravuje. A navic je nakazliva. Kazdy, kdo pfiSel k nam
do pokoje, odchazel s usmévem na tvafi. Jinak to ani neslo :-)

A tak i Vam preji co nejvice usmévavych a rozzarenych dn.
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7. 3. 2017 - Jak na Spatnou naladu

,»A to se jako dokazes porad usmivat a mit dobrou naladu?“ ptaji se
mé obéas kamaradi a znami.

Vérte tomu, ze nedokazu. A hned Vam popisu jednu konkrétni
situaci:

Den poté, co jsem napsala Clanek ,Sdilena radost je dvojnasobna
radost” na mé pad| poradné velky splin. Prosté depka. Uz od rana jsem
méla Spatnou naladu. Vubec se mi nechtélo vstavat z postele.
PremysSlela jsem, co zase vlastné budeme cely den délat, kdyz ani
poradné nemulzeme jit ven. Kdyz kluky nemlizeme nechat, aby se
vyblbli po svém. Kdyz je musime porad hlidat, aby si nahodou neublizili.
KdyzZ se s nikym nemuzeme potkavat, aby VojtiSek néco nechuytil.

Pro¢ se nam to vibec déje? Pro¢ musi Vojta podstupovat tak
dlouhou a naro¢énou léébu? Co nas jesté ¢eka? Jak to dopadne?
Kdy bude vSechno zase jako dfiv? Pro¢ nemizeme fungovat jako
ostatni?

Pékne jsem se v tom hrabala. Bylo mi do breku. Méla jsem vztek a
zaroven mi bylo opravdu smutno. | kdyz jsem méla Ondraska a VojtiSka
vedle sebe, nedokazala jsem se jen tak pfepnou a vénovat se jim. Kluci
to samoziejme vycitili a o to vic zacali zlobit. KfiCeli na sebe, hadali se a
prali, a kdyz na sebe nedosahli, alespon po sobé hazeli hraCkami.
Prosté ,idylka“.

No jo, ale co ted? Jak z toho ven?

Nastésti se uz znam a tak vim, co na mé funguje. Nékdy to zabere
hned, nekdy potfebuji vice Casu...

Faze prvni — uvolnéni napéti

Pokud jenom muazu, nékam se zaviu. Tfeba do loznice. Klukim jsem
pustila jejich oblibenou pohadku a dala jsem jim k televizi i néjakou
dobrotu, abych méla jistotu, ze meé nebudou rusit.

Zalezla jsem si pod pefinu a zaCala nadavat. Normalné jsem si nahlas
fekla, jak mé to vSechno ,se..“. Jak je ten zivot na ,ho..%, nespravedlivy a
nefér. Litovala jsem se, jak jsme na tom Spatné a jak ostatni dobfe. Jak
nam nikdo nerozumi. Jaky je Vojta chudacek, ze to vSechno musi
snaset a podstupovat... No bylo toho opravdu spousta, co mé v tu chvili
napadlo, a na co jsem byla nastvana. A tak jsem se tomu nebranila a
nechala to jit ven.



Pomohlo to, ale nebylo to jeSté ono.

ZaSla jsem si proto pro mp3 prehravacC a na plné pecky si do sluchatek
pustila své oblibené pisniCky, které mi vzdy zvednou naladu. Je to treba:
OneRepublic — Love runs out, Roxette — Dangerous, | call your name,
Bon Jovi — Its my life, Europe — Final countdown, Kiss — | was made for
loving you, Survivor — Eye of the tiger, atd.

U toho jsem zacCala pracovat. Ne nadarmo se totiz fika ,délani, délani,
vSechny smutky zahani, délani, délani je lek".

Takze jsem se chytla myti koupelny, vrhla jsem se na nadobi a nakonec
jesté vyluxovala cely byt.

Trvalo to, dalo mi to zabrat, ale pomohlo to. Nejenze jsem si udélala
poradek v sobé, ale i kolem sebe :-)

Faze druha — prepnuti vysilaciho kanalu v hlavé

Uvarila jsem si kavu a zamyslela se. Opravdu se mame tak Spatné?
Doopravdy se maji ostatni o tolik Iépe nez my? Jak muzu védét, co kdo
feSi? S kym se srovnavam a proC¢? K ¢emu mi to bude dobré, kdyz se
budu takhle litovat? Pomuize mi to? Pomulze to ostatnim? Vyresi to nasi
situaci? Budu se pak citit |épe?

Nedavno jsem Cetla zajimavou knihu ,Muze$ vSe, co chces$” od autorky
Katy Yaksha. A s timto jejim odstavcem naprostou souhlasim:

JednodusSe (o tak jednoduche to teda neni ) ,PFEpPNEte program®, ktery vam beézi v
hlavé. V televizi se prece také nebudete dobrovolné divat na néco,
co se vam nelibi.

Je jen na vas, na co se chcete soustredit a €éemu vénovat energii.
Podle toho se také budete citit a vase dalsSi kroky se podle toho
budou odyvijet. Bud’ kreativhé a pozitivhé a smérem dopredu nebo
diky zbyte¢énému utapéni se v negativité, budete preslapovat na
misté nebo se dokonce vracet zpatky...“

A tak jsem si program v hlavné pfepnula a ukoncila tim svuj
,Samonasiraci vnitfni monolog".

To by v8ak nebylo mozné, kdybych pfedem nedala volny prichod svym
emocim!

Ted jsem vSak byla vyklidnéna. Mohla jsem si proto pfipomenout, za co
vSechnu muazu byt vdééna. Za to, ze je VojtiSek tak statecny, ze 1éCbu v
ramci moznosti snasi tak dobre. Za to, Ze jsme na jeho nemoc pfisli
dostateCné vcas, a Zze se vubec zacal |&Cit. Za to, Ze muzeme byt vSichni
spoleCné doma. Za to, ze jsou kluci stastni a plni energie. Za to, ze



mame kolem sebe uzasné lidi, ktefi nas neustale podporuji a mysli na
nas.

Kdyz jsem se nad tim zamyslela, najednou mé napadala spousta véci,
za které muzu byt vdécna...
A to mi pomohlo dostat se do faze treti, kterou mam nejradéji.

Faze treti — smireni

Usmivat se na vse i vSechny kolem sebe a v duchu si fikat:
Zivot je krasny a stoji za to zit

4. 4. 2017 - Zavérecna cast intenzivni lé€by

Je to tady... jdeme do finale.
VojtiSek nastoupil zavére€nou ¢ast intenzivni Iécby.

Od posledniho pétidenniho pobytu v nemocnici uplynul jiz cely mésic.
Co jsme za tu zvladli?

Po posledni hospitalizaci mél VojtiSek 14 denni pauzu na regeneraci.
Byly to moc hezké dva tydny. Vojta byl v dobré formé. Nebral témér
zadneé léky, byl doma a mél plno sily. Moc radi jsme toho vyuZili a
chodili na prochazky a mensi vylety po okoli. Vyrazili jsme se podivat k



hostalkovickému vysilaci. Védéli jste tfeba, ze je jen o polovinu mensi
nez slavna ,eiffelovka“ v Pafizi?

Pobliz Trebovického parku jsme zase zkoumali nezname cestiCky a
doslo i na prvni letosni ,fadéni“ na hfisti a houpacce.
& F 3 '

VoijtiSek lital, béhal, skakal a smal se. Vubec nevypadal jako dité, které
je v intenzivni Casti IeéCby leukémie. Jen my, starostlivi rodiCe :-) jsme na
to pamatovali a museli ho proto krotit, aby se moc neuhnal a nemél
problémy se zavedenym ,pikem“ v ruce.

A pak ... priSlo utery 21. brezna 2017. Planovany odbér kostni dfené a
tim zahajeni zavéreCného protokolu lécby. Na odbér jel Vojtisek s
tatinkem a zvladl jej celkem dobfe. Jen byl po probuzeni z anestezie
trochu uplakany a udélalo se mu Spatné od zaludku. Nic ale, co by s
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tatinkem nezvladli.

Ve stiedu 22. bfezna zacal VojtiSek brat doma Iéky... a asi po tfech
dnech pfiSel opravdu neCekany zvrat. Najednou prosté lehl a nechtél a
ani nemohl vstat. Hodné si stézoval na bolest hlavy.

Cely den jen polehaval, protoze pouze v této poloze ho hlava nebolela.
Nesedal si ani k jidlu. Byla to pro vSechny obrovska zména. Védéli jsme,
Ze tato Cast |éCby je pro déti hodné naroCna, nicméne jsme necCekali, ze
se vSe bude dit tak rychle.

Bolest hlavy nastésti po tfech dnech (a naSich telefonatech do
nemocnice, zda je to normalni nebo uz ne) ustoupila. Vojtu ale prepadl
obrovsky hlad a chuté k jidlu. Vlastné se opakuje to, co jsme zazivali
prvni mésic léCby. Vojta je prvni u snidané, po pul hodiné se pta, kdy
bude svacina, mezitim planuje, co budu vafrit k vecefi. Neustale by jen
jedl... a nebo alesponi o jidle mluvi. Pfidaly se také dost vyrazné vykyvy
nalad. Chvilemi je VojtiSek klidny, usmiva se, objima s Ondraskem a
vzapéti na néj kfiCi, ublizuje mu a vlastné nevi, co chce. Neustale také
vyzaduje moji pozornost. Hlavné, kdyz je unaveny.

Ve stiedu 29. brezna 2017 jsme kolem 8:30 odjeli do nemocnice na
prvni ze Ctyf sérii) chemoterapii. Védéla jsem, Ze nas Ceka dlouhy den,
' a tak jsem proziravé nachystala spoustu
jidla a vzala ho s sebou. Po odbéru krve nas
sestficky poslaly na EKG, na které jsme
museli dlouho Cekat na chodbé. Vojta byl
nervozni, protoZze mél hlad, ale najist se
chtél az po vySetfeni. Nastésti bylo vSe v
poradku a kolem 10:30 jsme se dostali zpét
na denni kliniku. Vojta byl spokojeny. Dostal
svacinku, a tak mu nic nechybélo.

Ve 12:00 mu zaCala kapat prvni
chemoterapie, kterou prospal. Pak jsme si
pustili pohadku ,Snézny drak® a ¢ekali, nez
dokape i druha chemoterapie. Po 16 hodiné
jsme mohli jit domd. Byl to naro¢ny den, ale byli jsme oba $tastni, Ze
jsme vSe dobfe zvladli (a hlavné, Ze jsme méli dost jidla na cely den) :-)


http://luciebrodova.cz/wp-content/uploads/2017/04/IMG_20170329_101915.jpg

Dny ted probihaji v podobném duchu.
VojtiSek mé budi kolem 6 hodiny s
usmévem a naplanovanym jidelniCckem na
cely den. Snidani zvladne snist v rekordnim
c¢ase. Ranni davka léku ho unavi, a pak
,prichazi“ prvni krize, kdy je nastvany, nudi
se, nic ho nebavi.

Po svacince se uklidni, diva na pohadky, a
kdyz ma silu, tak si jde i hrat nebo mi
pomaha v kuchyni. Hlavné si hlida, abych
byla vzdy nékde pobliz. Na obéd se vzdy
vylozené tési... a taky toho hodné sporada.
Dokonce donedavna tvrdil, ze az bude
velky, bude policistou. Ted to zménil.

Od té doby, co bere kortikoidy a ma pofad hlad, mé ujistuje, ze az
vyroste, bude z néj kuchaf :-) A tak se €ini i ted a pomaha mi. Onehdy
dokonce témér sam uvaril cuketovou polévku. Dokazal oSkrabat cukety
a mrkev, nakrajet je na kostiCky a osmahnout na oleji. Ja pfidala jesté
par brambor, vSe jsme zalili horkou vodou, osolili a ¢ekali, az se polévka
uvari. Poté jsme ji spoleCné rozmixovali a krémova polévka byla na
svété. A jak chutnala.

Odpoledne (po kratkém polednim spanku) si vétSinou hrajeme nebo
vymyslime jiné Cinnosti, u kterych se kluci zabavi (nejhorsi je, kdyz se
nudi, to se pak hadaji a porad perou). Samozfejmé také planujeme co
bude k jidlu. Kdyz je hezky, vyrazime na kratké prochazky. VoijtiSek se
vSak musi vézt v koCarku, na chozeni dost sily nema...

Uvidime, jak to vSe budeme (a hlavné Vojtik) zvladat dale. Jesté nas
Ceka kus cesty a jsme uz hodné unaveni a psychicky i fyzicky vyCerpani
... ale vSichni véfime, Ze to spoleCnymi silami zvladneme co nejlépe...
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23. 4. 2017 - Mezipristani v nemocnici

Dnes Vas vSechny
zdravime z Fakultni
nemocnice  Ostrava.
Udélali jsme si s
VojtiSkem prestavku v
intenzivni IéCbé a na
par dni (snad) jsme
neCekané pfistali v
nemocnicnim  pokoji,
ve kterém Si
pfipadame  jak u
more ;-)

VojtiSek je opravdu velky Sikula a muj maly velky hrdina. Ma za
sebou dost naroény protokol a zvliadl ho bravurné.

Jak jsem se jiz zminila v minulém pfispévku, tato Cast |éCby (trvala
celkem 30 dni) probihala tak, ze VojtiSek bral doma kazdy den léky, a k
tomu jsme jednou tydné dojizdéli na chemoterapii do FNO.

Vojtisek byl v pribéhu celého protokolu hodné unaveny, hladovy,
vztekly, malo spal a mluvil prakticky jen o jidle. Dokazal se bavit i nékolik
hodin v kuse o tom, co bude na snidani, svaCinku, obéd, dalSi svacinku,
veCefi, druhou veCefi a porad dokola se ujiStoval, Ze opravdu
nezapomenu, na co ma chut.

Kdyz mél silu, tak mi s vafenim ochotné pomahal a uplné nejvic ho
bavilo jidlo michat na panvi. Bylo jedno, co se vafilo, hlavné, ze to
vonélo a Slo to michat. Kdyz jsem mu vysvétlovala, Ze tfeba téstoviny se
pfi vareni michat nemusi, odpovidal, ze to nevadi, ze on si je i tak rad
zamicha... a michal dal :-
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Vzhledem k tomu, zZe byl dost unaveny, odmital jist s nami u stolu.
Jelikoz je to ale maly koumak, vymyslel si pro sebe skvélé resSeni. V
obyvaku mame dveé podnozky, kterym doma rfikame L@
,bobky“. No a VoijtiSek si z jednoho takového bobku
udélal jidelni stul. A ne jen tak ledajaky. Ke kazdému
jidlu si na néj pékné nachystal prostirani, ubrousek a
pribor. A aby se mu dobfe sedélo, sedaval si na
stupatko, které pouziva Ondrasek, aby v koupelné
dosahl na umyvadlo. A takhle vzdy cCekal, az mu
naserviruji jidlo :-)

Béhem dne mél jen malokdy chut a silu néco délat... vétsSinou
polehaval, sledoval pohadky, miluvil o jidle a odpocitaval minuty do
dalsiho jidla. Aby mu Cas mezi jidly rychleji utikal, nechal se presvédcit a
dokonce zkousel vySivani a pfisil svlj prvni knoflik (podle navodu v
knizce).

Co rikate, ze se mu poved|? ?
= -"wl:- ;l r.-,,_ ,*

Tento mésic byl naroény i po psychické strance. Neustale jsem Vojtu
sledovala, jak mu je, zda ho néco neboli a zda nebudeme muset do
nemochnice. Pfiznam se, ze jsem byla hodné vystraSena. Hlavou se mi
honily rizné scénare o tom, co vSechno se mize ,pokazit‘. A jen stézi,
jsem tyto mySlenky dokazala potlacit. MUj strach jesté umocrioval fakt,
Zze jsem veédela, ze néktefi detsti pacienti v této Casti intenzivni 1éCby
konCi v nemocnici na JIP :-(

Proto jsem moc rada, ze uz ma VojtiSek tento protokol za sebou.
Léky, které zpusobovaly ten vi¢i hlad a vykyvy nalad ma vysazené
a je to poznat. Neni tolik hladovy a o jidle nemluvi. Jen je
hooooooodné unaveny a zeslably. Proto jsme také skonCili v
nemocnici. Dostal teplotu, a ted se |éCi antibiotiky. Alespon bude mit
moznost poradné zregenerovat a nabrat silu, protoze pak nas jesté
Cekaji dva tydny intenzivni 1éCby, kdy budeme dojizdét do nemocnice 4
dny v tydnu na chemoterapii ve stfikaCce.
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Zrovna ted ma ale po obédé a usnul u pohadky. V ruce objima svého
plySového pejska a spinka... Je to prosté moje milované zlaticko...

20. 5. 2017 - Konec... a nebo zacatek?

OKAMZIK, na ktery jsme éekali JE TADY. Zitra si s VojtiSkem
jedeme pro posledni chemoterapii, kterou dostane nitrozilné.

Mame za sebou dlouhou a naroénou léCbu.Je to uz osm mésicu, co se
muj syn VojtiSek I&éCi na akutni lymfoblastickou leukémii. Pro nékoho se
to miaze zdat velmi dlouha doba, pro nékoho kratka...

Vite, co je na téch fotografiich? 6 papiru
formatu A4, které predstavuji kazdy
jednotlivy mésic intenzivni lécby (mezi
riznymi cCastmi [éEby jsou pauzy na
regeneraci (minimalné vzdy dvoutydenni,
ale obvykle se pauzy prodluzuji, jakmile
dojde k néjaké komplikaci), proto je celkova
|éCba ve vSech pripadech delSi nez jen 6
mésicu. Proto piSu, ze pro nékoho to mlze
znit jako ,AZ 8 mésici“ a pro nékoho
,POUZE 8 mésicl“ intenzivni |éCby. Sama
totiz znam nékolik rodin, které intenzivni
Gasti l1écby prochazely i 15 mésicl nebo
jesté deéle :~(




Den po dni jsem na téchto
papirech odskrtavala, zda
VojtiSek dostal ,nejdulezitéjsi l€k”
+ pripadnou chemoterapii. Den
po dni jsme se priblizovali
dnesnimu dni...

Kdyz se ohlédnu zpét, vibec se
mi nechce vefit tomu, co
vSechno jsme za tu dobu zazili a
zvladli. A jaky z toho mam pocit? Piedevsim CiTIM HRDOST a
VDECNOST. Jsem hrda na Vojtidka, ktery byl a stale je tak stateény a
uzasny. Malokdy jsem od né&j slySela, aby si stéZoval. Na to, co ho
potkalo, na to, Zze musi tak €asto jezdit do nemocnice nebo na to, Ze se
nemuze vidét s ostatnimi détmi. Samozfejmé to na mé obc¢as zkousel a
ptal se, zda do nemocnice opravdu musime. Ale vzdy se stateCné sebral
a Sel. Dokazal se pfizpusobit nové situaci a prosté ji pfijmout. Ma za
sebou velmi naro¢né obdobi a pfitom se porad tak nadherné usmiva na
vSechny okolo. Raduje se, Zze muze béhat, skakat a hrat si.

Hrda jsem také na manzela, ktery stal celou tu dobu pfi nas. PecCoval o
mladSiho Ondraska a u toho zajiStoval chod domacnosti. Kdyz jsme s
Vojtou byli v nemocnici, nemusela jsem si délat starost o to, co se déje
doma. Védéla jsem, Ze se na manzZela muzu spolehnout, a Ze to kluci
spolecné doma zvladnou ... i kdyZ to pro né bylo taky naro¢né, a oba se
s tim museli ,poprat” po svém.

V neposledni fadé jsem hrda na sebe. A ano, dokonce se nestydim to
oteviené pfiznat :-). Jsem hrda na to, Ze jsem si béhem IéCby dokazala
udrzet dobrou naladu a viru v to, Ze vSe bude v poradku, a ze to prosté
zvladneme. Samoziejmé byly dny, kdy jsem bojovala sama se sebou.
Nevédéla jsem co délat, breCela jsem, zufila a trapila se, kdyz jsem
vidéla, co chemoterapie déla s VojtiSkem nebo jak je mladSimu
Ondrasovi lito, Ze nejsme spolu. Ale vzdy jsem se ,otfepala“ a Sla dal...
a pokud mozno s usmévem. Neprestala jsem véfit tomu, Ze vSe ma svj
smysl, i kdyz nékdy nam ten smysl zUstava dost dlouho skryty.

Kdyz prochazis peklem, nezastavuj se rekl Winston Churchill a ja si
tuto jeho vétu ¢asto opakovala.



Citim také obrovskou VDECNOST za to, ze Vojtisek prosel lé&bou
viceméné bez vaznéjSich komplikaci. Vdécnost za to, kolik lidi se nam
snazilo (a snazi) pomahat. At uz lékafi/fky a sestficCky v nemocnici,
nejbliz§i rodina, kamaradi, kamaradky, kolegové zasilanim darku,
babiCky uvarfenim vyteCného jidla, Dobry Andél zasilanim financnich
prispévkl nebo vSichni ostatni, ktefi nas neunavné moralné podporovali
at’ uz telefonatem, smskou nebo rozhovorem. Za pomoc Vas vSech jsem
nesmirné vdécna.

Samoziejmé je toho daleko vic nez jen hrdost a vdéénost, o ¢em bych
mohla psat ...

A co nas ¢eka ted? Popravdé... moc netusim :-) Opravdu. Mam jen
mlhavou pfedstavu o tom, co by se mélo dit. Tak tfreba vim, ze jakmile
se VojtiSkliv krevni obraz po posledni chemoterapii zase zlepsi
(mize to trvat dva tydny, ale klidné i delSi dobu), zahajime tzv.
udrzovaci léébu.

Na kontrolu do nemocnice budeme stale dojizdét relativné Casto —
nejdrive jednou tydné, pak se kontroly prodlouzi na jednou za dva tydny,
jednou za mésic atd.

Nékdy v prubéhu €ervna nebo Cervence VojtiSka ¢eka vytazeni katetru
(hadiCky, kterou ma zavedenou v ruce pro snadngjSi odbér krve a

lllll

Chemoterapii v tabletkach a dalsi Iéky bude VojtiSek brat az do
ukoncCeni dvouleté lecCby, tj. zafi 2018.

Do kolektivu, na bazén, do divadla, Skolky atd. stale nemame
doporuCeno chodit. Po naroCné léCbé je imunita hodné oslabena, a
proto se détskym kolektivim budeme i nadale vyhybat. Nicméné zase
postupné zacneme jezdit na vylety, setkavat se s kamarady...

Vic toho zatim nevim, protoZze jsem to poradné jesté nezjiStovala?
Béhem Vojtiskovy nemoci jsem se totiz naucila soustredit se na to, co je
TED. Naugila jsem se, Ze je zbyteéné lamat si hlavu z toho, co bude.
Ano, urcité jsem se téSila na to, az budeme mit po ,intenzivce®, nebo se
tésSim na to, az budeme mit i po udrzovaci |éCbé. Na druhou stranu se
vSak u€im na tom nelpét. JednoduSe prosté nevim, co nas bude Cekat.
Zda pfijdou néjaké komplikace, zda bude mit VojtiSek dost sily, jak je na
tom s imunitou atd. A proto se u€im délat to, co délaji malé déti...raduji
se z kazdého nového dne.Nemysli na to, co bylo nebo bude. Prosté jsou



spokojené ted a tady.

Casto jsem méla prilezZitost sledovat Vojtiska. KdyZz mu nebylo dobfe,
spal nebo lezel. Potfeboval obejmout a ujistit, ze zase bude lip, i kdyz v
danou chvili se tomu tézko véfilo. Nékdy jsme celé dny nedélali nic
jiného, nez jen lezeli v objeti a ja u toho tajné plakala. A Vojtisek? Délal
presné to, co radil W. Churchill.... nezastavoval se... prosté ten den /
dny prekonal. A pak, kdyz se mu ulevilo, opét ozil a délal, na co zrovna
mél silu.

Kdyz mohl, tak si hral...nejprve v posteli, pak se postupné presunul do
pokojiCku a nakonec... zase zacCal pomalu chodit, béhat a skakat.
Raduje se, kdyZz dokaze sebéhnout maly kopecek, kdyZz venku dokaze
ujit kus pésky aniz by se musel vézt v koCarku. Je nadSeny, kdyz pfijde
nékdo na navstévu, kdyz si celé dny mize hrat s tatinkem nebo kdyz mi
pomuze uvafit néjaky chutny obéd.

VSe co déla, déla s nadSenim a plnym nasazenim (a samoziejmé kdyz
,zlobi“, tak taky naplno :-) )

Tak tfeba zrovna ted. Klukim zrovna skoncila krasna animovana
pohadka ,Odvazna Vaiana, (dékuji sestfe a Svagrovi za doporuceni ;-))
a uz tady zase skacou, tancuji a troufam si odhadnout, Ze asi tak za 5
minut se budou rvat. Prosté ,Zijou".

A tak i ja zaviram pocitaC a jdu se vénovat svym skvélym détem, a
také... umyt nadobi, protoze samo se neumyje, kdyzZ nemame mycCku :-)
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Preji Vam krasny zbytek vikendu a ...dékuji, ze jsem s Vami mohla
sdilet svoji radost ;-) Lucie



3.7.2017 - Zaslouzena relaxace - tipy na dve
uzasna mista

* T

| MISTA, KTERA VAM DODAIJi ENERGII ~

JIZNI MORAVA A JESENIKY

Nédherna priroda. Klid. Pohoda. Cerstvy a voriavy vzduch. K tomu
vSemu jako bonus lide, kterfi svoji praci délaji s laskou a nadsenim...

Urcité ten pocit znate... prijedete na néjaké nezname misto a najednou
se citite Stastni. Uvolnéni. Spokojeni. Nic vam nechybi a vSe je v
poradku. Tfeba jen na malou chvili, par minut, par hodin nebo par dnd...
Jste tam a jste Stastni.

Tak presné tento pocit jsem zazila v poslednich dvou tydnech.
Navstivila jsem dvé kouzelna mista a moc rada Vam o nich napisu,
protoze prosté za to stoji.

LEVANDULOVA FARMA z jizni Moravy
http://www.levandulezmoravy.cz

Kdyz na mé nedavno na facebookovych strankach ,vyskocila“
informace, ze se hledaji brigadnici na sklizen levandule, byla jsem
nadSena. Levanduli miluji (tak jak miliony dalSich lidi, vétSinou Zen a
divek :-) ), a tak jsem nevahala a na vonavou brigadu se pfihlasila.

Navic jsem si opravdu potrebovala odpo€inou a vyrazit nékam
sama. Osm mésicl jsme s VojtiSkem byli vice v nemocnici nez
doma, a ja citila, jak mi ubyvaly sily. Potfebovala jsem svoji energii
zase dobit... takze predstava pracovni levandulové terapie mé



upiné nadchla.

Nicméné musim se pfiznat, ze dva dny pfed planovanou brigadou jsem
méla sto chuti ,akci“ zrusit. Pro¢?Nevim, jestli to tak mate i vy, ale mé
se casto stava, ze se pro neco rozhodnu, jsem natésena a pak, kdyz se
dana véc blizi, napada mé tak tisic duvodl pro¢ nema smysl akci
podstupovat, a proc¢ je lepsi zistat doma, ve znamém prostredi. Vite jak,
vstavani ve tfi hodiny rano, dvouhodinova jizda po dalnici, (farma je na
jizni Moraveé), nejisté pocasi, neznami lidé a jeSté navic jsem pred
necelym tydnem neStastné spadla z houpaci sité a narazila si kréni
pater. Pét dni mi trvalo nez jsem se z toho jakz takz dostala. Ale co, dala
jsem slovo, ze prijedu, takze jsem prosté jela.

A vite co? Bylo to naprosto uzasné.

Levandulové pole se nachazi v malebné obci Starovicky a nabizi
uchvatné vyhledy na Palavské vrchy, okolni vinohrady a rozkvetlé
slunecnice. Cca od 6 hodin do 14:30 jsme s pohodovou partou dalSich
nadSencu stfihali a vazali levanduli. Byl to po psychické strance relax se
v§im vSudy. Nemudzu mluvit za ostatnim, ale ja si opravdu odpocinula jak
uz dlouho ne :-)

Navic jsem méla tu Cest seznamit se s majiteli této farmy, s panem
Stanislavem Bizou (byvaly reprezentant Ceské republiky v ruéni
cyklistice hendikepovanych) a jeho rodici, a také s vedouci farmy, pani
Vankovou. Byla to pro mé opravdu ¢est s nimi pracovat. Jsou to
totiz lidé, ktefi svoji praci délaji s velikym nadSenim, laskou a tctou
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k lidem i krajiné.... i kdyz to pro né urcité neni vzdy jednoduché.
Prirodé ani poCasi Clovék prosté neporuci, a tak nikdy dopredu nevi, zda
jim levandule neuschne, nepomrzne, nebo se néjak jinak neznici.

A starat se o levandulové pole i kdyz je €Elovék upoutan na
koleCkové kreslo, chce podle mé hodné kuraze, odhodlani a vule.
Opravdu, smekam a obdivuiji!

Co jsem si z navstévy Levandulové farmy odnesla? Protazené stehenni
svaly, uzasny zazitek, navonéné obleCeni a navic plnou taSku
levandulovych vyrobkl (koupi jsem opravdu nemohla odolat :-) ), které
vyrabi jejich chranéna dilna. A uz se opravdu téSim, az si udélam treba
levandulovy cheesecake nebo uvafim lahodny Caj :-)

Pokud vas tato farma zaujala, nevahejte a jedte. Tento tyden se totiz
levandule sklizi ;-)

CHALOUPKY RUDNA v Jesenikach
http://www.chaloupka-rudna.cz

Kdyz VojtiSek ukonCil intenzivni Cast l1éCby leukémie, zvazovala jsem,
zda je moudré brat ho do neznamého prostredi. Preci jenom mel
oslabenou imunitu a navic nam bylo stale doporuCeno drzet se v izolaci,
hlavné dal od déti, které chodi do Skolky. Na druhou stranu jsem si
fikala, Zze mu Cerstvy vzduch a pobyt v pékném prostredi urCité prospéje.

A tak jsem sedla k internetu a hledala vhodnou chalupu, ktera by byla na
polosamoté u lesa a pfitom vhodna pro rodiCe s détmi. Kdyz jsem
narazila na stranky Chaloupky Rudna, byla jsem nadSena a také
zvédava, zda budou fotografie a informace na webu odpovidat


http://www.chaloupka-rudna.cz/
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skutecnosti.

S radosti musim fict, ze ano. Chaloupka Rudna - Kopeckova
splnila nase o¢ekavani na 100%.

Rozlehla oplocena zahrady, trampolina, traktory pro déti, piskovisté,
kuzelky, ohnisté, altanek, hfisté na fotbal, bazén, a to vSe na klidném,
tichém a pfitom strategicky dobfe umisténém misté. Uvnitf v chaloupce
na kluky ¢ekaly formulové postele, hernicka jak v obyvacim pokoji tak v
kuchyni a dokonce tajna, prachozi chodba. Byli jsme vSichni nadsSeni!

Majitelé nam na uvitanou upekli babovku, takze jsme si hned po
prijezdu uvafili kavu a citili se jako v raji.

VojtiSek za ten tyden dovolené neuvéritelné zesilil. Je to zase
pétileté zdravé a veselé dité, které jsme méli problém vytahnout z
trampoliny ;-) S Ondraskem fadili od rana do vecera, a kdyZ jsme my
rodiCe byli hodné unaveni a nafidili odpoledni siestu, vydrzeli béhat i do
desiti veCer. Puvodné jsme planovali zUstat na chaté po cely tyden (tak
se nam tam libilo a bylo pofad co délat), nicméné nakonec jsme
neodolali a vyrazili na dva kratké vylety. Navstivili jsme Karlovické
jezirko — Morské oko a nau¢nou stezku Bila Opava. Z lesa jsme kluky
nemohli dostat. A veCer jsme se chodili divat na zapad slunce nad
Pradédem...
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Rodinka Balasovych (rodiCe a tfi kluci — osmileta dvojCata Ondrasek a
Jakoubek a trilety Martinek), tj. majitelé této Chaloupky bydli v pfizemi a
hostum pronajimaji horni ¢ast. Maji v8ak samostatny vchod i zahradu, a
proto je soukromi hostu zaru¢eno. Jsou to moc mili a vstricni lidé, na
kterych je vidét, ze svij zivot miluji a udélaji vSe pro to, aby pobyt
zprijemnili i Vam.

A proto, mate-li déti a chcete-li si odpoéinout od méstského shonu,
nevahejte a jed’te. Jsem si jista, ze stejné jako nam se Vam nebude
chtit z Chaloupky odjizdét.

Co rici zavérem? Ja osobné si myslim, Zze umét odpocivat je nezbytné
dulezité. Ano, jsou chvile, kdy to prosté nejde a ¢lovék musi ,jet na piny
plyn®. KdyZ se ale situace uklidni, je fajn vypnout. Zrelaxovat. Nacerpat
silu a energii. Prosté dobit baterky... a hlavnée, si to nevycitat a uZzit si
to ;-)

Ted uz ale konec povidani, posilam Vam jedno prani... Méjte krasné
léto!
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1. 1. 2018 — A jsme zase o kus dal

Po delSi odmlice Vas vSechny opét moc zdravim.

| kdyZz jsem dnes vibec neméla v planu psat novy pfispévek, zménila
jsem nazor pote, co jsem si preCetla tento email.

Zdravim na severni Moravu. Moc dékuji za vaSe stranky. Nas vnoucek,
3,5 roku, se IéCi od ¢ervence 2017 na ALL. Jako vSichni prarodice to
velmi bolestné neseme, ale kdyz na mne padne opravdu deprese,
vracim se k vasim strankam a cerpam tu silu a pozitivni energii, ktera z
vas vyzaruje. Jesté jednou dékuji a prejme tém nasim klukiim uzdraveni
a pfejme i sobé, at’ to zvladneme a at’' 2018 prinese lepSi ¢as. F.

Pfiznam se, ze obCas rada zapominam (nékdy je to k uzitku, nékdy
naopak ne :-) ). Tak tfeba pravé to psani pfispévku.

Vite, pro€ jsem se uz tak dlouho neozvala? Protoze jsem si fikala,
ze ted, kdyz uz vedeme témeér ,,bézny“ zivot, nemam uz vlastné o
¢em psat.

Vidite to, a pritom uplné zapominam, ze pravé ty ,,bézné chvile*
jsou ty chvile, na které kazdy s vazné nemocnym ditétem ¢eka.

Vzdyt tomu neni tak davno, kdy jsem i ja pocCitala dny, kdy uz konecné
ukoncime intenzivni lecbu ALL (akutni lymfoblastickeé leukémie). Jak
moc jsem se téSila na dobu, kdy se VojtiSkiuv krevni obraz stabilizuje,
pfejdou ho chuté i nalady zptsobené léky a zacne ,normalné*” fungovat.



Jak rada jsem poslouchala vypraveni ostatnich, ktefi uz méli lecbu za
sebou a vedlo se jim dobre. To bylo to, co mé nabijelo, co mi pomahalo
zvednout hlavu a jit dal. ..

Proto se Vam vSem, ktefi mUj web sledujete, moc omlouvam a dékuiji
Vam, Zze mi to obCas (a tfeba i nevédomé) pfipomenete :-)

A jak to tedy ted u nas vypada? VojtiSek 12. 6. 2017 zahajil udrzovaci
|éCbu, ktera spociva v tom, Zze kazdy den bere léky (chemoterapii v
tabletkach + ATB) a k tomu chodime pravidelné co dva tydny do
nemocnice na kontrolu krve. Podle vysledku se pak upravuje davka
leku.

V prubéhu léta Vojtovi lékari vytahli katetr z ruky (ten je nezbytny
pfi podavani chemoterapie nitrozilné a usnadinuje velmi ¢asté
odbéry krve) a musim fici, ze se nam vS§em ohromné ulevilo...

Ted mu sestfiCky pfi kontrolach odebiraji krev z prstiku a jen obCas
berou tzv. velky krevni obraz z ruky (troufnu si odhadnout jednou za 10
tydna). A to je oproti dfivéjSku velka zména.

Postupné jsme také mohli uvolnit hygienicky rezim. VojtiSek mohl zacit
jist i potraviny, které byly béhem |éCby zakazané (ovoce a zelenina,
ktera se neloupe, ofechy, domaci marmelady, suSené ovoce, ...),
prakticky cokoliv, kromé plisfnovych syri a syrového vajicka (coz mu
pochopitelné vibec nevadi :-) ). VojtiSek také prestal nosit rousku. Monhli
jsme se postupné zacit vidat s dalSimi détmi — spiSe vSak s jednotlivci,
velkym kolektivim se zatim stale vyhybame. Vice jezdit na vylety.

VoijtiSek opravdu velmi rychle nabral silu a muze délat prakticky vSe, co
zdravé déti — jen v pomalejSim a klidn&jSim tempu.



Samoziejmé ho musime troSku hlidat a dopravat mu vétsi €as na
regeneraci.

Treba jsem v lété zjistila, Ze dovolit detem ve 30 stunovych vedrech
cakat se vodou v ZOO nebyl o '
nejlepSi napad. VojtiSek nasleduijici
den dostal teploty a hned jsme frceli
do nemocnice na kontrolu. No a to
vite, Ze jsem v tu chvili méla
obrovsky strach, co z toho bude!
Nastésti se jen jednalo o né€jakeé
nachlazeni, a tak jsme mohli Vojtu
kuryrovat doma.

,Za vyucenou“ jsem pak dostala
jesté asi dvakrat. VojtiSek byl po nékolika tydnech opét nachlazeny a po
par dnech, co odpocCival doma jsem uz nemohla vydrzZet a vzala ho ven
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na prochazku. Rikala jsem si, Ze mu pfeci 8erstvy, podzimni vzduch
neusSkodi. No a uSkodil. Nachlazeni se mu vratilo a my zase Supajdili
zpét s teplotou na kontrolu.

Od té doby si Casto pfipominam, Ze na néj musim brat vétSi ohled, i
kdyZ na to viibec nevypada. Ze sice miizeme podnikat spoustu véci, ale
opravdu nezapominat na regeneraci a hlavné po néjaké nemoci (tfeba i
po obyCejném nachlazeni) nespéchat ven a dopirat mu spoustu ¢asu.

Nastup do sSkolky jsme odlozili na
pozdéji (pFedpokladame, ze
nastoupi az na prelomu
dubna/kvétna) vzhledem k tomu, Ze
déti ve Skolkach jsou na podzim a v
zimeé opravdu velmi Casto nemocné.
VojtiSek ma preci jenom po lécbé
snizenou imunitu. A |éky, které
kazdy veCer bere, drzi hladinu
bilych  krvinek  (,imunitu®) na
pozadované urovni, aby se
predeslo pfipadnému navratu leukémie. Proto také nemuze brat ani
vitaminy na podporu imunity.

A tak jsme s VojtiSkem i Ondraskem doma a je nam spolu moc
dobre. Mame spoustu ¢asu a nikam nespéchame.

Pfed Vanoci jsme stihli 5x napéct
cukrovi a 5x ho celé snist hned po
vystydnuti (jak fika s oblibou Ondra
— ,maminko, ja zase snim celou
troubu“ — a mini tim cely plech :-) ).
Tésné pred svatky jsme proto jesté
udélali alespon vanilkové rohlicky a
linecké a to jsme uz opravdu
schovali pékné do krabice na
pozdéji :-) Méli jsme spoustu Casu
jit ven a postavit prvniho snéhulaka
a udélat andélicky v Cerstvé napadaném snéhu. Navstivit rodinu a
kamarady a v klidu si s nimi jen tak pobyt.
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Kluci maji dostatek prostoru se neustale
postuchovat a skadlit a zkouSet nové bojove
chvaty. A taky moji trpélivost :-)

A ja ... nekdy me samoziejmé napadaji
mysSlenky, jak to bude dal. Zda bude i nadale
vSe v poradku. Nebo si pro zménu zase
fikam, zda bych uz neméla jit do prace a
déti co nejdfive do Skolky. Vice se zaclenit
do bézného kolotoCe. Aby nam tfeba néeco
,heuteklo®.

Ale pak... pak si hned uvédomim, ze to,
ze je \VojtiSek zase zdravy je to

VEgWwEw s

jsme mohli dostat. A co bude dal stejné neovlivhime... tak pro¢ se
stresovat dopredu, kdyz to neni nezbytné nutné ;-)

A tak nam vSem preji, at’ v roce 2018 mame dostatek odvahy,
pokory a sily prijimat a zvladat vSe, co nam Zivot prinese. At’ se na
svét divame s nadhledem a optimismem. At se umime radovat,
smat se, objimat i plakat. Uzivat si malych i velkych radosti. At je
nam prosté co nejlépe. A hlavné... at’ jsme vsichni zdravi!

21.1. 2019

Moc Vas zdravim v roce 2019. Dnes jsem se rozhodla, ze sveé
internetové stranky uzaviu, a své zapisky prevedu do PDF, aby byly k
dispozici vSem, ktefi si je chtéji precCist...

V zarfi 2018 VojtisSek uspésné ukoncil 1éCbu. Pfesné po dvou letech od
zaCatku léCby prestal brat chemoterapii a v prosinci 2018 ukoncil takeé
antibiotika. Je to zdravé, veselé dité. Par dni v tydnu chodi do komunitni
Skoly, kde se opét postupné zacléfiuje do kolektivu a vétSinu Casu je
spokojeny a vysmaty. Ani na mésicni kontroly v nemocnici si moc
nestézuje :-)
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A tak s laskou a vdécnosti dopisuiji
posledni slova tohoto psaného pfribehu,
lou€im se s Vami
a preji jen to nejlepsi.

Hlavné budte zdravi a méjte se radi!

Lucie a jeji chlapi ;-)

JSEM TU
JEN KVULI
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